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O cuidado com a criança traqueostomizada gera intensas demandas à família, devido a 
dependência da criança, exercendo impacto em todo o sistema familiar. Para atravessar a 
experiência de doença da criança, a família busca por apoio social que as auxilie nos diferentes 
desafios que encontra. O objetivo deste estudo foi compreender o apoio social de famílias de 
crianças traqueostomizadas, à luz do modelo de Apoio Social e suas Dimensões. Trata-se de uma 
pesquisa qualitativa que utilizou como referenciais teóricos o modelo acima referido e o modelo 
Sistema Familiar-Doença, e cuja análise foi pautada pelo modelo Híbrido de Análise Temática. A 
pesquisa foi realizada no ambulatório de otorrinolaringologia pediátrica de um hospital de ensino 
público da cidade de Campinas - SP. Participaram da pesquisa nove famílias de crianças 
traqueostomizadas que estavam em acompanhamento ambulatorial. Os dados foram coletados 
mediante entrevistas semiestruturadas, partindo de um questionamento disparador: “Conte-me 
como tem sido sua rotina e de sua família desde o momento em que foi realizado a traqueostomia 
em sua criança”. Posteriormente, foram formuladas perguntas de acordo com o modelo teórico 
escolhido, de forma a explorar as dimensões do apoio social. Também foram coletados dados de 
avaliação estrutural interna e externa da família, por meio da construção do genograma e ecomapa. 
Os resultados foram organizados em três seções: Saber da necessidade da traqueostomia, 
primeira fase de crise, retratou a experiência das famílias com um misto de sentimentos diante da 
urgência do procedimento. As demandas da família que acaba de saber da necessidade da 
traqueostomia são intensas, específicas e, de forma coerente, o apoio social ofertado irá influenciar 
na forma com que ela atravessa essa primeira turbulência no cuidado da criança. Realizar a 
traqueostomia, segunda crise, foi descrito como o momento em que as famílias temem a 
possibilidade de morte iminente, diante da tamanha vulnerabilidade de suas crianças. Para resistir 
forte à realização do procedimento e a todas as demandas que se desdobram durante e 
imediatamente após a colocação da traqueostomia, a família busca apoio, também para se adaptar 
à fase que se sucederá. Nesse período, ainda internada e sob os cuidados diretos da equipe de saúde, 
são grandes as demandas e a necessidade de apoio social.  Conviver com a traqueostomia, fase 
crônica da doença, implica em grandes modificações no cotidiano dessas famílias, exigindo muitas 
adaptações para as quais a família frequentemente não se sente preparada. Nessa fase, as demandas 
por apoio são grandes e diversificadas, e são, consistentemente, pouco acessadas pelos 
profissionais. Compreender a experiência de apoio social em cada etapa que a família percorre 
pode contribuir para subsidiar novas estratégias de avaliação e intervenção, que visem atender às 
demandas de cada família, contribuindo para uma assistência contínua e integral. 
 
 
Palavras-chave: Apoio Social, Enfermagem Pediátrica, Relações Familiares, Traqueostomia, 
Doença Crônica. 





The care with the tracheostomized child generates intense demands on the family, due 
to the child's dependence, having an impact on the whole family system. To cross the experience 
of the child's illness, the family seeks for a social support that helps them in the different challenges 
they face. The objective of this study was to understand the social support of families of 
tracheostomized children, in the light of the Social Support model and its Dimensions. It is a 
qualitative research that used as theoretical references the referred model above and the Family-
Disease System model, and whose analysis was based on the Hybrid Thematic Analysis model. 
The research was developed at the pediatric otorhinolaryngology outpatient clinic of a public 
teaching hospital in the city of Campinas - SP. Nine families of tracheostomized children who 
underwent ambulatory follow-up participated in the study. The data were collected through semi-
structured interviews, starting with a triggering question: "Tell me how your and your family 
routine have been since the time the tracheostomy was performed on your child." Subsequently, 
questions were formulated according to the theoretical model chosen, in order to explore the 
dimensions of the social support. Data were also collected from internal and external structural 
evaluation of the family, through the construction of the genogram and ecomap. The results were 
organized into three sections: To know the need for tracheostomy, the first phase of crisis, 
portrayed the experience of families with a mix of feelings regarding the urgency of the procedure. 
The family demand that has just have learned that the need for tracheostomy are intense, specific, 
and, in a coherent way, the social support offered will influence the way in which it goes through 
this first turbulence in the care of the child. To perform the tracheostomy, the second crisis, has 
been described as the time when families fear the possibility of death, given the vulnerability of 
their children. To withstand the procedure and all the demands that unfold during and immediately 
after the placement of the tracheostomy, the family seeks support, also to adapt to the phase that 
will follow. In this period, the child still hospitalized and under the direct care of the health team 
and there is a large demand and need for social support. To live with the tracheostomy, the chronic 
phase of the disease implies major changes in the daily life of these families, requiring many 
adjustments that the family often does not feel prepared. At this stage, the demands for support are 
large and diverse, and they are, consistently, not so accessed by professionals. Understanding the 
experience of social support in each stage that the family goes through can help to subsidize new 
strategies of evaluation and intervention that aim to meet the demands of each family, contributing 
to a continuous and integral assistance. 
 
 
Keywords: Social Support, Pediatric Nursing, Family Relations, Tracheostomy, Chronic Diseases. 
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1. INTERESSANDO-ME POR FAMÍLIAS DE CRIANÇAS TRAQUEOSTOMIZADAS 
 
Ao ingressar na graduação de enfermagem, ainda não idealizava uma área específica 
em que eu gostaria de atuar. Porém, ao iniciar as atividades teórico-práticas da disciplina de 
Assistência de Enfermagem à Criança e Adolescente, fui impactada pela forma como a doença na 
criança influenciava a unidade familiar e desequilibrava esse sistema. Desde então, comecei a me 
interessar por estudos na área de pediatria. Durante as atividades práticas da referida disciplina, 
pude conversar com mães de crianças com doenças crônicas que, em sua maioria, demonstravam 
medo e tensões em relação as mudanças de curso de suas famílias após o diagnóstico da criança. 
Assim que possível, comecei a participar do programa de iniciação científica para 
aperfeiçoamento na área, desenvolvendo a pesquisa: Perfil soroepidemiológico das infecções pelos 
vírus das hepatites B e C em reeducandas de Centros de Inserção Social do interior do estado de 
Goiás(1). Tínhamos o desejo de desenvolver um estudo com adolescentes, também em sistema 
prisional, porém a orientadora desligou-se da universidade nesse período. 
Após a conclusão da graduação, iniciei minhas atividades como enfermeira em uma 
instituição de ensino superior privado, no curso de medicina, atuando como tutora responsável 
pelos laboratórios de técnica cirúrgica e simulação avançada, onde desempenhava atividades 
teórico-práticas para cursos da área da saúde. Eu era ainda responsável por acompanhar os alunos 
durante as aulas e tutoria em momentos agendados, além de acompanhá-los em visitas técnicas e 
projetos de extensão.  Nesse mesmo período, iniciei o curso de Pós-Graduação Lato Sensu em 
Urgência e Emergência, realizando como trabalho de conclusão de curso uma revisão de literatura 
apresentado no congresso internacional de pesquisa, ensino e extensão(2). 
No ano de 2015, surgiu a oportunidade de residir na cidade de Campinas com objetivo 
de ingressar no curso de Pós-Graduação Stricto Sensu da Unicamp. No mesmo ano, cursei como 
aluna especial, a disciplina Processo de Cuidar em Enfermagem, no Programa de Pós-Graduação 
em Enfermagem da Unicamp, ministrada por três docentes, que entre elas estavam a Prof.ª Dr.ª 
Luciana de Lione Melo, abordando em suas aulas temas na área de pediatria, consolidando o 
                                                          
1
 Cruvinel KPS, Almeida FF, Lemos HJM, Ribeiro LC. Perfil soroepidemiológico das infecções pelos vírus das 
hepatites B e C em reeducandas de Centros de Inserção Social do interior do estado de Goiás. 2011. 
 
 
2 Pereira SVM, Reis MA; Carvalho NM; Lemos HJM; Godoi KG; Almeida FF. Abordagem terapêutica da crise 




vislumbre pela pediatria, quando eu havia me distanciado ao iniciar a minha trajetória profissional. 
Apresentei meu interesse em pesquisa na área de pediatria, à referida professora, e ela me convidou 
para participar da primeira reunião do Grupo de estudo e pesquisa sobre a criança, adolescente e 
família (GECAF). Desde então, participo como membro das reuniões mensais do grupo, que está 
cadastrado junto ao Diretório de Grupos de Pesquisa do CNPq, desde a sua criação. 
No primeiro semestre do ano de 2016, participei como ouvinte da disciplina de verão 
“Família como unidade de cuidado”, ministrada pelas líderes do GECAF na Faculdade de 
Enfermagem da Unicamp. Nela, fiquei motivada a estudar a doença como um evento familiar e 
não como algo isolado e pontual, e logo direcionei meu objeto de pesquisa à área de criança e 
família. A partir daí, e em contato com minha orientadora, desenvolvi meu projeto e ingressei no 
programa de pós-graduação, nível Mestrado. 
Após o ingresso no Programa, cursei disciplinas variadas, que auxiliaram no 
refinamento e delineamento da pesquisa. O intuito original do projeto era conhecer a percepção 
dos pais de crianças com necessidades especiais acerca do suporte oferecido a eles pelos avós das 
crianças. Entretanto, à medida que me aprofundava na revisão bibliográfica e em discussões acerca 
do projeto, concluímos que o tema precisaria ser mais delimitado, e que a compreensão de suporte 
no contexto da doença crônica era algo ainda pouco explorado na literatura nacional a partir da 
perspectiva familiar. 
Em 2017, contemplada com a bolsa de Mestrado da coordenação de aperfeiçoamento 
de pessoal de nível superior - CAPES, pude me dedicar integralmente ao programa, o que 
possibilitou a minha imersão no ambulatório de otorrinolaringologia pediátrica, local onde minha 
orientadora estava iniciando uma parceria de integração ensino-pesquisa-assistência. Inseri-me 
como colaboradora em uma pesquisa desenvolvida no ambulatório, cujo objetivo foi investigar a 
qualidade de vida da criança traqueostomizada e de seus cuidadores, tendo a oportunidade de 
aproximar e estabelecer vínculos com algumas famílias que se apresentavam nesse contexto e que 
periodicamente realizavam consultas de acompanhamento. 
Durante o período da coleta de dados desta pesquisa, foi possível identificar nas 
famílias as muitas preocupações em relação ao quadro de saúde da criança, as modificações que 
essa nova realidade traz e as adaptações na rotina para conviver com a criança traqueostomizada. 
Notamos também que algumas famílias demostravam temer a possibilidade da criança passar o 




com outras crianças ou ir à escola. O contato inicial com as famílias de crianças traqueostomizadas, 
levantou alguns questionamentos, advindos das observações realizadas no ambiente: 
• O que muda na rotina da família após a inserção da traqueostomia na criança? 
• De que forma essas famílias passam pelas muitas modificações provenientes da doença? 
• Quais as necessidades que essas famílias têm? 
• Elas recebem algum tipo de apoio? Qual? 
• Quem fornece esse apoio? 
• Como esse apoio é percebido? 
Motivada pelo interesse em esclarecer tais questionamentos, contemplados ainda de 
forma tímida em trabalhos nacionais e internacionais, consolidamos nosso objeto de pesquisa, 







Os avanços tecnológicos durante as últimas décadas possibilitaram o aumento da 
expectativa de vida e a sobrevivência de crianças com condições graves de saúde, podendo ser 
estas de caráter genético, congênito, traumas, infecções, prematuridade e outras(1-2). Entretanto, 
essas crianças podem se tornar dependentes temporariamente ou permanentemente de dispositivos 
tecnológicos para auxiliar e monitorar suas funções vitais, tais como nutrição, respiração, 
eliminação e circulação. Exemplos dessas tecnologias seriam a hemodiálise, diálise peritoneal, 
nutrição parenteral, ventilação mecânica, monitorização cardiorrespiratória, oxigenoterapia, 
ileostomia, urostomia, colostomia e traqueostomia. Grande parte dessas crianças fazem uso de mais 
de um tipo de dispositivo tecnológico, necessitando de cuidados diferenciados e prolongados, 
baseados em suas limitações de saúde(3). 
Fornecer cuidados para uma criança dependente de tecnologia em casa gera pressão 
sobre a família, pois esses cuidados exigem habilidades complexas.  Dessa forma, é de suma 
importância que a equipe de saúde capacite os cuidadores para que os mesmos possam fornecer 
cuidados seguros e competentes a essas crianças(2,4). 
Os pais demonstram medo e ansiedade em relação aos cuidados e manutenção dos 
dispositivos tecnológicos utilizados pelos seus filhos. Nesse contexto, a traqueostomia está entre 
os dispositivos que mais despertam questionamentos(3). 
Tal procedimento visa a promoção de uma via aérea pérvia para o paciente, consistindo 
em uma abertura artificial ou estoma realizada no segundo e terceiro anel traqueal. Para 
manutenção do estoma, uma cânula de traqueostomia é inserida, permitindo comunicação com o 
meio externo(5-6). Dentre as indicações mais comuns na população pediátrica estão intubação 
orotraqueal prolongada, obstrução de vias aéreas superiores por malformações craniofaciais, 
estenose laringotraqueal e hipoventilação, associada a doenças neurológicas (paralisia cerebral), 
alérgicas (asma), metabólicas (fibrose cística), congênitas (atresia de esôfago com fistula 
traqueoesofágica), neoplasias (tumores de laringe, traqueia)(5). 
Com o aprimoramento das técnicas cirúrgicas foi possível reduzir as complicações da 
traqueostomia. Entretanto, quando realizado em pacientes pediátricos, são registrados mais casos 




complicações está diretamente ligado à idade precoce do paciente pediátrico no momento da 
realização da traqueostomia(5-6). 
Cuidar de uma criança com traqueostomia não é um processo isolado e pontual, mas que 
envolve toda a família. É fundamental entender o significado que a doença tem para o núcleo 
familiar, como ocorre o manejo da doença ou de uma condição crônica, como seus membros se 
organizam e que tipo de apoio possuem. Esses pontos estabelecem o comportamento da família 
durante o tratamento da criança(3). 
 
2.1 Famílias de crianças traqueostomizadas 
 
A família pode ser definida como um complexo de elementos em mútua interação, 
composto por vários subsistemas em que cada organismo é um sistema, geridos pelos pais, filhos, 
cônjuge e irmãos, entre os quais exercem interações recíprocas, que mantém esse sistema em 
equilíbrio(7). Podemos considerar também “a família como um sistema aberto, constituído por 
muitas unidades ligadas no conjunto por regras de comportamento e por funções dinâmicas em 
constantes interações entre elas e em intercâmbios com o exterior”(8). É, portanto, um sistema entre 
sistemas, pois está inserida em amplos contextos, estendendo-se para comunicação e associação 
com outros conjuntos. Sendo assim, para compreensão do comportamento dos membros desse 
sistema é necessário conhecer suas interações, relações, as regras, os grupos que eles consideram 
como vínculos em sua existência. 
Ao vivenciar a doença de algum membro familiar, o sistema sofre como um todo, 
desarranjos começam a aparecer, estruturas que antes estavam em pleno funcionamento são 
alteradas ou até mesmo quebradas, podendo se desestabilizar. Logo, o desajuste de algum desses 
elementos gera a necessidade da família se estabilizar novamente, o que pode não ser um processo 
fácil ou rápido. A experiência de se ter um membro doente na família pode estimular momentos de 
crise(7). O dicionário define o termo crise como sendo “uma situação ou momento perigoso, difícil 
ou decisivo, gerando desacordo ou perturbação que obriga a instituição ou organismo a recompor-
se”(9). Assim, crise são os momentos que causam desequilíbrio ou agravamento no funcionamento 




A crise no núcleo familiar pode ser intensificada quando esse membro da família é uma 
criança, elevando os níveis de frustrações relacionadas a possível interrupção dos planos futuros e 
expectativas para uma criança saudável, interligados à necessidade de ajuste na dinâmica familiar 
em vários aspectos, como horários de trabalho, orçamento familiar, rotinas domésticas, cuidados 
com os outros filhos, entre outras(10-11). 
Dessa forma, é sabido que a doença crônica na infância causa diversas modificações 
na dinâmica familiar, permeando a necessidade de cuidados contínuos e permanentes para com o 
paciente e envolvimento familiar(12). O curso da doença crônica mantém variações na 
complexidade, com períodos de estabilidade e de exacerbação do quadro clínico, sendo capaz de 
gerar incapacidades físicas, cognitivas e sociais(13)
.
 
A literatura nacional e internacional indicam que essas variações são identificadas 
também na trajetória da família da criança que precisa de uma traqueostomia. Ao serem informadas 
sobre a necessidade de realização da traqueostomia em sua criança, um estudo internacional 
encontrou que os pais se sentiram confrontados com uma grande responsabilidade, experimentando 
sentimentos de choque, luto, negação, medo, raiva, culpa, ansiedade e opressão. Esta não era a vida 
que planejaram para seus filhos, a informação da condição da criança traz o significado de mudança 
de curso e sonhos. Esses sentimentos experimentados pelos pais não estão somente restritos as 
dificuldades técnicas exigidas nos cuidados, são associados às inexatidões do estado de saúde de 
seus filhos, a falta de conhecimentos na fase inicial do diagnóstico em relação ao significado do 
procedimento e suas implicações e o medo eminente da morte(11). 
As incertezas e o impacto da gravidade da condição de saúde de seu filho nos membros 
da família, produzem quadros de preocupações crônicas nos pais, intensificada por não saber como 
será o futuro da unidade familiar. Eles se sentem atordoados e lutando com o diagnóstico. Nesse 
momento, os pais anseiam por intervenções que demonstrem que suas vidas e a de seus filhos ainda 
possam ser o mais normal possível, mesmo com o dispositivo de tecnologia(4). 
Estudos recentes têm apontado a necessidade de melhor preparação pré-operatória, 
proporcionando às famílias conhecimento das possíveis mudanças na saúde física e emocional da 
criança e de seus membros, conscientizando quanto a possíveis problemas respiratórios mesmo 
após a traqueostomia. Descrevem sobre a importância de proporcionar encontros com famílias de 
crianças com traqueostomia que já estão adaptadas com os cuidados diários fundamentais, podendo 




As famílias de crianças dependentes de tecnologia possuem muitas demandas, intensas 
e complexas, necessitando de cuidados de enfermagem contínuo, mesmo famílias com condições 
de custear um profissional em casa precisam adquirir conhecimento para lidar com equipamentos 
e realizarem procedimentos que se repetirão várias vezes ao dia.  O enfermeiro pode atuar como 
facilitador para essa transição, ensinando e incentivando os pais a adquirir experiências no cuidado 
diário da criança. Iniciar esse processo de aprendizagem com os pais o quanto antes durante a 
internação, possibilita redução dos estressores no momento da alta(10,16). 
A fim de padronizar as práticas de cuidados com crianças traqueostomizadas em 
domicilio, representantes internacionais em otorrinolaringologistas, enfermagem e terapia 
respiratória organizaram uma diretriz em cuidados de traqueostomia. Essa diretriz contém 
informações sobre os planos e protocolos de cuidados com o tubo de traqueostomia. Segundo a 
diretriz os planos de cuidados devem integrar: avaliação respiratória, cuidados adequados com o 
tubo (troca da fixação e do tubo), aspirar vias aéreas, materiais de emergência e treinamento para 
suporte básico de vida. A família deve receber um manual contendo instruções quanto aos cuidados 
domiciliares com a traqueostomia e os pais devem estar aptos aos cuidados diários e de emergência, 
caso seja necessário(17). 
Em âmbito nacional, a academia de otorrinolaringologia pediátrica, juntamente com a 
sociedade de pediatria, publicou um consenso que reuniu opiniões de um grupo de especialistas 
que acompanham crianças com traqueostomia. O objetivo desse consenso foi estabelecer diretrizes 
nacionais para as condutas e cuidados médicos, que possibilitem a criação de protocolos para 
cuidados e organização do direcionamento dos tratamentos dessas crianças no Sistema Único de 
Saúde. Nele, constam instruções sobre: indicações da traqueostomia, tipo de cânula, técnicas 
cirúrgicas, cuidados necessários com a traqueostomia e decanulação(18). 
Em alguns estudos, foi apontado que a falta de padronização no ensino dos cuidados 
de traqueostomia gera inconsistência no treinamento feito com as famílias, pois muitos 
profissionais de enfermagem baseiam as orientações em suas experiências individuais, não 
preparando de forma adequada os cuidadores, acarretando em recorrentes hospitalizações. 
Desencadeado também pelo número escasso de profissionais e pela falta de treinamento dos 
encarregados de orientar e ensinar os cuidados(19-22). 
No planejamento da alta, a peça chave é o treinamento dos cuidadores, por isso é de 




treinamento, determinar e certificar as competências que devem ser adquiridas antes de passar para 
próxima etapa, utilizar cenários para estimular o pensamento crítico dos cuidadores e treinar mais 
de um cuidador por família na tentativa de não haver sobrecarga(23). 
É evidente a importância e necessidade dos pais aprenderem os planos de cuidados de 
seus filhos traqueostomizados. Porém, mesmo conhecendo os procedimentos, muitos pais se 
sentem inseguros quanto ao realizá-los. A literatura descreve relatos de medo e insegurança em 
relação a troca do tubo, a sucção e a utilização de material estéril. A dúvida se os procedimentos 
foram realizados corretamente ou se seus filhos estão respirando, geram um estado de ansiedade a 
ponto de interferir em suas rotinas de sono(3). 
Como intuito de amenizar esses medos, há tempos já se destacou a importância de 
desenvolver um plano de cuidados para os pais dessas crianças utilizando um manequim. Após a 
realização dos procedimentos de cuidados com a traqueostomia no manequim, os pais foram 
motivados a realizar os procedimentos em seu filho. Essa metodologia de ensino trouxe 
tranquilidade aos pais, diminuindo a ansiedade e o medo(17). Não encontramos outros estudos que 
trouxessem experiências ou desfechos semelhantes, mas é inequívoco que a prática pode ser muito 
proveitosa para a família, e deveria ser estimulada. 
Encontramos ainda na literatura, famílias que não tiveram apoio adequado dos 
profissionais de saúde para alta.  Mencionam que não tiveram preparação alguma para esse 
processo, que por mais longo que foi o período da hospitalização, eles não foram inseridos no 
cuidado, apenas observaram e não tinham dimensão das dificuldades que encontrariam em casa 
com sua criança(2). 
As modificações na dinâmica familiar podem despertar mudanças de comportamentos 
em seus membros, que experimentam impactos na qualidade de vida, refletidos nos 
relacionamentos e vida familiar.  Como resultado dessas tensões, podemos citar como exemplos, o 
aumentado do número de separações conjugais e problemas financeiros, uma vez que um dos 
cuidadores é impossibilitado de trabalhar em um emprego regular, reduzindo a renda familiar. 
Ambos problemas sobrecarregam o cuidador atual(16). 
Outro fator de prejuízo é o isolamento social. As famílias de crianças 
traqueostomizadas, e em uso de dispositivos tecnológicos no geral, tendem a ser socialmente 




a patógenos, dificuldade no deslocamento de artefatos necessários, vergonha em realizar os 
procedimentos de cuidados da criança traqueostomizada em público(10,24-25). 
As famílias encontrarão forças para superar esse momento e sair do isolamento à 
medida que elas recebem apoio social, estimulando uma ótica positiva sobre o futuro e os 
obstáculos derivados da doença, proporcionando enfrentamento de todas as demandas, com 
construção de redes de apoio social(10,23). 
Em um estudo nacional de abordagem qualitativa, que buscou investigar a rede e o 
apoio social na percepção da criança com doença crônica, compreendeu que a criança e sua família 
notam os profissionais de saúde como fonte de apoio social, por fornecerem informações a respeito 
do diagnóstico da criança e da terapêutica para manutenção de sua sobrevivência. A expectativa 
dessas famílias é que tais profissionais promovam encontros para articulação de estratégias sobre 
as muitas demandas apresentadas, troca de experiências e conhecimentos, momentos de diálogos e 
mutualidade, pois querem e precisam estar incluídas nas estratégias de planos de cuidados à 
criança(24). 
Nota-se que mães de crianças com doenças crônicas tendem a assumir de forma integral 
o cuidado com a criança doente. Isto porque presumem que a responsabilidade de cuidar é 
exclusivamente delas, e que fornecem o melhor cuidado, podendo gerar esgotamento físico e 
mental, desencadeado pela falta de apoio social nos cuidados com a criança. Dessa forma, os 
profissionais de saúde podem começar a trabalhar juntamente com essas mães, ouvindo sobre seus 
medos de compartilhamento dos cuidados, amenizando-os e discutir sobre a importância de criar 
estratégias que envolvam toda a família, conscientizando essas mães quanto a necessidade de 
aceitar apoio da família, dos amigos e vizinhos no cuidado com a criança, a fim de diminuir sua 
sobrecarga e melhorar sua qualidade de vida(23). 
 
2.2. Definindo e compreendendo o apoio social 
   
Nas últimas décadas, houve um grande interesse em se pesquisar o apoio social devido 
à sua contribuição e impacto positivo na saúde física e emocional de uma pessoa. Estudos na área 
de apoio social foram iniciados em 1950, abordando pesquisas que utilizavam a teoria do estresse. 
Pesquisadores investigavam sua relação sobre as formas de estressores sociais, biológicos, 




psicologia, entretanto, na década de 1970, foram iniciados estudos na sociologia, voltados para o 
apoio social, predominantemente quantitativos(26). 
Desde então, vem crescendo o interesse em pesquisas investigando o apoio social em 
diversas áreas, tais como na enfermagem, medicina, psicologia, psiquiatria, epidemiologia social, 
sociologia, antropologia médica, educação em saúde e saúde pública, devido à sua contribuição e 
impacto positivo na saúde física e emocional do indivíduo, analisando seus efeitos e relação com a 
saúde, doença e cuidado do indivíduo(24,27-29).  
Na enfermagem, os principais temas de pesquisas em apoio social são nas áreas de 
doenças crônicas, cardíacas, obstetrícia e câncer, explorando a influência da prática clínica e o 
bem-estar de pacientes e seus familiares, sob a ótica das perspectivas do apoio social oferecido(27-
28,30)
. 
No contexto de famílias com crianças, as pesquisas em apoio social se dão, 
principalmente, no intuito de investigar a estrutura, composição familiar, as formas de apoio ou sua 
ausência, sua influência sobre as famílias e o modo de enfrentamento. Na área das doenças 
crônicas, encontramos investigações no âmbito de famílias de crianças com paralisia cerebral, com 
câncer, hospitalizadas, autistas e em situações correlacionadas(31-34). 
O apoio social é considerado multidimensional, sendo definido como qualquer tipo de 
auxilio, seja de caráter informativo ou não, material, emocional e afetivo, oferecidos por grupos ou 
pessoas nas quais temos relacionamento contínuo, que geram, em nós, ações emocionais e reações 
positivas. Refere-se a maneira como o indivíduo dá e recebe apoio, desencadeando efeitos positivos 
para ambos, sentimento de controle sobre suas vidas e evidencia a forma como os indivíduos atuam 
auxiliando em momentos de crise(23,25). 
Existe uma diferença entre rede social e apoio social. A rede social refere-se à 
“dimensão estrutural ou institucional, ligada a um indivíduo, é uma teia de relações que ligam os 
diversos indivíduos que possuem vínculos sociais, propiciando que os recursos de apoio fluam por 
meio desses vínculos”. São pessoas próximas, podendo ser a família, amigos, comunidade, as 
instituições de saúde, entre outras. O apoio social encontra-se “na dimensão pessoal, sendo 
constituído por membros dessa rede social efetivamente importante para as famílias”, refere-se a 
recursos que indivíduos, pertencentes a rede, disponibilizam(25). 
Alguns autores definiram o apoio social associando-o à presença de pessoas 




cuidado e afeto(35-37). Outros pensam em apoio social como “estado interno de necessidades 
satisfeitas, ou a disponibilidade de recursos psicossociais”(38). 
Essa variedade de termos induziu uma confusão epistemológica, relacionando e até 
mesmo considerando equivalentes termos como relações sociais, vínculos sociais, integração 
social, redes sociais e apoio social(39). 
Sendo assim, é relevante adotar uma definição para o termo, e a definição de apoio 
social em que nos fundamentamos é o fenômeno de múltiplas dimensões relacionados à saúde do 
indivíduo, sendo o conjunto de todos os recursos providos por outras pessoas à outrem, à totalidade 
de informações que faz com que o indivíduo considere-se amado e cuidado, pois pertence a uma 
rede social de pessoas que, podem contribuir no enfrentamento de problemas e proporcionar 
benefícios à saúde física, mental e social(35,40-41). 
 A fim de exemplificar algumas definições distintas aplicadas ao apoio social podemos citar 
o Modelo Protetor (Buffering Model) e o Modelo do Efeito Principal (Main Effect Model)(35,42). O 
primeiro sugere que o apoio social atua amenizando e/ou protegendo os indivíduos que passam por 
situação estressante, agindo na situação estressante ou tentando evitar os efeitos prejudiciais do 
estresse, isto é, contra as possíveis patologias, proporcionando bem-estar. O segundo modelo citado 
avalia o grau de influência do indivíduo na rede de apoio, verificando a percepção do indivíduo em 
relação as fontes de apoio nas quais ele pode contar, dessa forma, esse modelo não atua diretamente 
em situações de crise, mas fornece ganhos independentemente se o indivíduo está ou não imerso 
em uma situação de estresse(35,42). 
Os dois modelos realçam diferentes ideias do apoio social, entretanto, ambos 
demostram contribuir para a saúde do indivíduo, sendo assim, o apoio social pode ser algo benéfico 
que influencia em todas as circunstâncias e, também, protege quanto à ocorrência de situações 
estressantes(43). 
Questões relacionadas à forma como o apoio social pode atuar mantiveram vigentes os 
interesses nesse tema. A teoria dos efeitos do estresse (stress-buffering theory), sugestiona que o 
apoio social é capaz de auxiliar o indivíduo a superar os obstáculos, atuando como mecanismo de 
superação ou coping, fazendo com que os efeitos negativos provindos de uma situação que causa 
estresse possam ser modificados, podendo alterar o significado e a resposta afetiva ao estressor. 
Dessa forma, o apoio social atua como uma assistência de enfrentamento e integra os processos do 




ambiente, ou como tentativa de atender às demandas ambientais para consequências negativas. Ele 
identifica duas formas de lidar com os estressores, focado no problema e focado na emoção. O 
enfrentamento focado no problema consiste em ações para remover ou alterar circunstâncias 
ameaçadoras. Já o enfrentamento focado nas emoções está relacionado ao controle de pensamentos 
que resultam de situações estressantes(45). 
A teoria do afeto (theory of attachment) descreve apoio social como instrumento capaz 
de interferir na autoestima do indivíduo, podendo auxiliar o indivíduo a projetar emoções positivas, 
através da percepção que são amados e valorizados(37). 
Nesse contexto, percebemos que o apoio social tem sido estudado sob diferentes 
enfoques na literatura, juntamente com escalas e instrumentos de avaliação que quantificam e 
qualificam o apoio social recebido por alguém imerso em uma situação de estresse. Entretanto, o 
não consenso e a não uniformidade no momento de aplicar os modelos podem comprometer a 
confiabilidade dos estudos na área. Dessa forma, autores concordam que os principais requisitos 
teóricos para a pesquisa sobre apoio social incluem uma análise conceitual com foco nas diferentes 
formas de sua construção e na escolha de modelos válidos e confiáveis(35,46). 
Nesse sentido, com o intuito de esquematizar e estruturar categorias para proporcionar 
investigações e avaliações acerca de apoio social, o pesquisador Dr. Hans Veiel elaborou um 
quadro conceitual sob um ponto de vista multidimensional, oferecendo importantes ferramentas 
capazes de extrair e avaliar os pontos primordiais relacionados ao apoio social(47). 
Para essa construção, ele baseou-se em estudos teóricos que abordavam conceitos, 
estruturas e operacionalização da temática(44,46) e modelou um esquema conhecido como Modelo 
de Apoio Social e suas Dimensões. O uso desse modelo facilita o entendimento da dinâmica do 
apoio social.  Contextos diversos de atenção à saúde e suas dimensões têm sido usadas em estudos 
de diferentes disciplinas(43,48-51). 
Entretanto, apesar de sua utilização no exterior, não encontramos estudos recentes e 
nacionais que utilizassem o modelo(47). Tal fato, aliado à escassez de pesquisas nacionais que 
investiguem o apoio social de famílias de crianças traqueostomizadas, e à necessidade de basear 
essas investigações em modelos teóricos para adequada avaliação e compreensão do apoio social 
recebido, despertou o interesse em conhecer o apoio social das famílias de crianças 







O objetivo da pesquisa foi compreender o apoio social de famílias de crianças 








4.1 Tipo de pesquisa  
 
A pesquisa foi desenvolvida através de uma abordagem qualitativa, por possibilitar o 
conhecimento da dinâmica e estrutura da situação estudada do ponto de vista de quem vivencia, 
sendo possível aprofundar na subjetividade dos significados das ações e relações humanas(52). 
A pesquisa qualitativa dispõe de diversos referenciais para melhor investigação e 
percepção de um fenômeno, partindo do problema de um indivíduo ou de interação social, 
observado de acordo com o significado que determinada situação ou objeto tem para ele mesmo(53). 
Como referenciais teóricos, utilizamos o modelo de Apoio Social e suas Dimensões(47) e o Modelo 
Sistema-Familiar Doença(13), e adotamos como método de análise o Modelo híbrido de Análise 
Temática(54). 
 
4.1.1 Referenciais teóricos 
 
4.1.1.1 Modelo de Apoio Social e suas Dimensões 
 
Desenvolvido pelo pesquisador Dr. Hans Veiel, do departamento de psicologia da 
Universidade da Colúmbia Britânica, no Canadá, o Modelo de Apoio Social e suas Dimensões 




Baseando-se nas relações de reciprocidade, priorizando relações sociais e o ajuste dos 
indivíduos, modelou o apoio social em três dimensões, sendo elas: Tipo de apoio, Contexto das 
relações (fontes) e Avaliação do apoio. Elas representam dimensões de conceituação, 
instrumentalização e avaliação do apoio social e oferecem respostas as seguintes perguntas: O que 
é fornecido? Quem o fornece? Como é avaliado? As questões remetem-se ao tipo de apoio dado, 
vínculo presente entre o provedor e o receptor do apoio e avaliação do apoio, respectivamente. 








Figura 1. Modelo de Apoio Social e suas Dimensões.  
 
Dentro da dimensão tipo de apoio temos as categorias de apoio psicológico, 
instrumental, diário e na crise. O apoio psicológico, integra as relações que se destinam à esfera 
afetiva, cognição e emoção, sendo de suma relevância o compartilhamento de sentimentos, 
pensamentos e experiências. Dessa forma, pode promover autoconfiança, estímulo, valorização e 
domínio das emoções(47). 
O apoio instrumental, compreende o apoio prático e informacional. Quando está 
relacionado ao apoio prático, ele é caracterizado como a oferta de ajuda material direta ou indireta, 
por exemplo, apoio financeiro ou com as necessidades domésticas. No âmbito de apoio 
informacional, refere-se à procura por informações e conselhos que possam amenizar os anseios 
auxiliando no enfrentamento e na adaptação(47).  
As categorias de apoio diário e na crise apontam para distinção do apoio que o 
indivíduo recebe diariamente e em momentos pontuais, considerado como crise. O apoio social 
diário se estende a vários tipos de contextos, podendo despertar características que desencadeiam 








A segunda dimensão identifica as fontes de apoio e aponta para a intensidade e as 
expectativas, quanto ao apoio recebido. Por exemplo, relações conjugais e familiares parecem ter 
um maior valor de apoio quando comparadas a outros vínculos, como amigos, vizinhos ou colegas 
de trabalho, justificado pela relação íntima, de confiança e liberdade que existe entre eles. Dessa 
forma, a família vem sendo citada como principal fonte de apoio social ao indivíduo. Outro fator 
relevante é que existem fontes de apoio vistas como naturais, ou seja, que o apoio já é esperado e 
outras cuja função primordial não é dar apoio, logo conhecê-las facilitam o processo de 
compreensão(47). 
A dimensão de avaliação do apoio de suporte social pode ser subjetiva (qualitativa) ou 
objetiva (quantitativa), sendo que nenhuma abordagem se sobrepõe a outra. Aqui são avaliadas as 
diferenças das transações (interações sociais) e dos relacionamentos (laços sociais)(47). 
  
4.1.1.2 Modelo Sistema Familiar-Doença 
 
O modelo Sistema Familiar-Doença(13) é uma construção teórica de resiliência, que 
busca formas de ajudar famílias de crianças e adolescentes que passam pelos cenários de doenças 
e perdas. Esse modelo fornece subsídio psicossocial e recursos para orientação e influencia na 
adaptação positiva dessas famílias, trazendo melhorias na qualidade de vida. Dentre os pontos que 
devem ser avaliados, os principais são: o impacto da doença crônica na dinâmica familiar, a 
associação com a progressão da doença e a adesão ao tratamento(13). 
De acordo com o modelo, para promover discussões de enfrentamento, é necessário 
levantar questões diversas variando em conformidade com os períodos de desenvolvimento da 
doença e o estágio do tratamento de cada indivíduo, chamado de fases temporais da doença, sendo 
dividida em três fases: crise, crônica e terminal(13). 
A fase de crise engloba o período sintomático da doença e é o início do tratamento. 
Esse momento é marcado pela necessidade de uma reorganização familiar, promovendo meios para 
superar os momentos de medo, incertezas e a ameaça de perda constante da criança. Ainda nessa 
fase, enfrentam o desafio de conviver com os sintomas da doença, na medida que a experienciam. 
Muitas famílias durante esse período desenvolvem vínculos fortes com os profissionais e com as 




A fase crônica é o período mais longo da doença, sendo caracterizada por uma 
constância e progressão com episódios de piora do quadro clínico e necessidade de recorrentes 
internações(13). Na fase terminal da doença o inevitável risco de morte pode assolar a família, sendo 
fundamental lidar com os problemas de separação, morte, luto e com a necessidade de 
reorganização. Nessa fase, a tentativa de não controlar os resultados da doença e a capacidade de 
avaliar o sofrimento do paciente podem ser a melhor forma de adaptação e superação(13). 
Pensando nesse modelo, e na experiência vivenciada pelas famílias das crianças que 
são submetidas ao procedimento para inserção da traqueostomia, podemos considerar que existem 
três fases(13): 
• Saber da necessidade da traqueostomia - Primeira fase de crise, vivenciada por 
sentimentos de medo, incertezas, podendo gerar desequilíbrio na unidade familiar. Em meio 
a todas essas informações, a urgência para autorização e assinatura dos papéis para 
realização do procedimento exigem rápida decisão a favor da saúde da criança. Apesar do 
conflito, nesse momento, a família entende que mesmo com as implicações, a 
traqueostomia fornece bem-estar para criança naquela situação. 
• Realizar a traqueostomia - Segunda fase de crise, permeada pela negação, dúvida e 
insegurança, intensificados pela necessidade de aprender os procedimentos de cuidados 
diários com a criança traqueostomizada antes da alta, e pelo medo da criança não conseguir 
ter uma vida normal. A família sofre por perceber que, mesmo após o procedimento, a 
criança pode ter problemas respiratórios recorrentes, podendo levar a possíveis 
hospitalizações. 
• Conviver com a traqueostomia - Fase crônica, por vezes, marcada pela melhora 
progressiva no quadro clínico da criança, podendo ocorrer episódios de regressão do estado 
de saúde e momentos de emergência. Mesmo com os muitos cuidados com a criança, para 
evitar um agravamento do quadro, a família vai aos poucos acostumando a conviver com 
essa nova realidade e buscando meios para se reorganizar. Entretanto, a forma como a 
família encara essa fase irá depender do acompanhamento e apoio que recebeu nos estágios 
anteriores. 
 
A literatura traz subsídios que fundamentam que ter um filho com traqueostomia impõe 




diferentes desafios que a família de uma criança com doença crônica atravessa. Sendo assim, 
consideramos que a compreensão do apoio social dessas famílias não poderia ser vista sem se 
considerar as demandas específicas que cada fase da experiência impõe. Considerando o fenômeno 
em estudo como uma condição crônica, bem como o contexto e a densidade das experiências 
descritas, entendemos que a melhor forma de apresentar os dados seria em função de cada fase da 
trajetória da doença, que em termos de apoio social, apresenta características muito particulares. 
Para isso, nos apoiamos neste modelo para a organização dos resultados. 
 
4.1.2 Modelo Híbrido de Análise Temática 
 
A análise temática é um método interpretativo de análise de dados.  Destina-se a 
reconhecer os temas por meio da leitura e análise minuciosa dos dados. É um processo de busca 
pela identificação e descrição de temas essenciais através dos dados brutos e seu propósito é relatar 
o fenômeno(54). 
O método de análise temática adotado para este estudo foi o modelo híbrido que 
combina tanto uma abordagem indutiva quanto dedutiva. Inicialmente, é necessário desenvolver 
um template, podendo ser definido como um modelo de códigos, com o propósito de organizar o 
texto para futuras interpretações(54). A construção do template acontece por meio do referencial 
teórico, e em nosso estudo foi guiado pelo Modelo de Apoio Social e suas dimensões(47). 
O processo de análise no modelo híbrido é interativo e reflexivo. A abordagem dedutiva 
permite que o template seja parte integrante do processo de análise dos dados. Na análise indutiva, 
através da codificação, ocorre a identificação de temas que fluem diretamente dos dados. Essas 
duas abordagens não se sobrepõem, permitindo identificar os temas decorrentes das discussões, 
com base nos dados brutos(54). Esse modelo tem sido utilizado e recomendado em pesquisas de 
enfermagem(55). 
Um código eficiente deve capturar as qualidades do fenômeno, organizando e 
identificando informações, para que os temas sejam definidos. Estes, buscam descrever e organizar 
as informações de forma que padrões sejam reconhecidos(56). 





• Desenvolver um template: sua elaboração pode ser baseada em uma análise inicial do texto. 
Atua como uma ferramenta de gerenciamento de dados, organizando partes do texto que se 
correlacionam, facilitando a interpretação(56). 
• Analisar o código e resumir os dados reconhecendo temas iniciais: essa etapa abrange ler 
exaustivamente, ouvir e resumir dados brutos, listando os pontos principais destacados 
pelos participantes. A síntese dessas informações representa o início do processamento 
desses dados, surgindo a oportunidade de sentir e tomar nota de temas em potencial(56). 
• Aplicar o template: utilizando a técnica analítica dedutiva o template é aplicado, com 
objetivo de identificar unidades de textos relevantes. Em seguida, a análise dos dados é 
guiada, mas não limitada pelos códigos preliminares. Na codificação inicial das 
transcrições, códigos indutivos foram atribuídos a fragmentos de dados que descrevam um 
novo tema observado no texto(56). Tais fragmentos são combinados ao template, podendo 
ocasionar a expansão e elaboração de novos. 
• Conectar os códigos: compreende a identificação dos temas, que é o processo de descobrir 
temas e padrões dos dados(57). 
• Confirmar temas codificados: nessa última etapa, se define o processo de agrupamento dos 
temas anteriormente identificados, sendo ainda necessário fazer uma investigação 
minuciosa, a fim de garantir que os tema agrupados representem a análise inicial dos dados 
e dos códigos atribuído(57). 
Nesse referencial de análise, antes da fase interpretativa, ocorre interação entre textos, 
códigos e temas, desencadeado por um novo agrupamento dos temas. Essa interatividade, aplicada 
a todo o processo qualitativo de análise de dados, confere confiabilidade e rigor metodológico(54)
. 
 
4.2. O Contexto da Pesquisa 
 
Os dados foram coletados no período de setembro de 2017 a fevereiro de 2018, no 
ambulatório de Otorrinolaringologia Pediátrica de um hospital público de ensino da cidade de 
Campinas - SP. 
A infraestrutura do ambulatório limita-se a um amplo corredor, com duas salas 
administrativas, uma sala extensa dividida em seis boxes interligados de dois em dois, uma sala 




As consultas são realizadas semanalmente, às quartas-feiras no período vespertino e 
ocorrem nos boxes. Os atendimentos podem ser para troca de cânula, avaliação para cirurgia ou 
avaliação da condição respiratória da criança. Essa unidade conta com uma equipe 
multiprofissional composta por uma enfermeira, cinco técnicos de enfermagem, uma médica 
responsável e 22 residentes de medicina. 
No ambulatório não há atendimento psicológico às famílias ou às crianças, porém 
quando observado a necessidade de tal acompanhamento há um direcionamento para o profissional 
em outro setor. 
Os diagnósticos mais frequentes das crianças atendidas no serviço são: estenose 
traqueal congênita, estenose traqueal após intubação prolongada, insuficiência respiratórias devido 
a síndromes congênitas e outras patologias. 
O serviço apresenta-se como referência para cidade de Campinas e municípios 
próximos e, atualmente, realiza o acompanhamento periódico de 68 crianças em uso de 
traqueostomia. 
 
4.3. Coleta de dados 
 
A coleta de dados foi realizada mediante entrevistas semiestruturadas. Foram gravadas 
nove entrevistas com duração de 25 a 30 minutos, sendo posteriormente, transcritas na íntegra, para 
evitar perda e alteração dos dados, que devem ser preservados até o término da pesquisa e realizadas 
em conformidade com a disponibilidade da família, apresentando à possibilidade de escolha quanto 
ao momento e ambiente de sua preferência, contudo, as famílias optaram em  realizá-las no próprio 
ambulatório em sala privativa, que estava a nossa disposição durante o período de espera pela 
consulta ou por resultados de exames. 
As entrevistas semiestruturadas são compostas por um conjunto de perguntas abertas e 
fechadas contidas em um roteiro pré-estabelecido, possibilitando que o entrevistado discorra sobre 
o tema apontado, sem estar condicionado a uma padronização de escolhas. Ela promove interação 
social entre o entrevistado e o pesquisador sendo possível entender a experiência da pessoa sobre 
seu próprio ponto de vista. Com questionamentos alicerçados em teorias e hipóteses, esse tipo de 






“... na entrevista a relação que se cria é de interação, havendo uma 
atmosfera de influência reciproca entre quem pergunta e quem responde. 
Especialmente, nas entrevistas não totalmente estruturadas, onde não há 
imposição de uma ordem rígida de questões”(58). 
 
“A grande vantagem da entrevista sobre as outras técnicas é que ela permite 
a captação imediata e corrente da informação desejada”(58). 
  
O roteiro fornece o planejamento da coleta de dados, que deve conter perguntas que 
levem aos objetivos da pesquisa, sendo que por meio dele o pesquisador sistematiza a maneira de 
interação com o entrevistado(58). 
As entrevistas partiram de um questionamento norteador: Conte-me como tem sido sua 
rotina e de sua família desde o momento em que foi realizado a traqueostomia em sua criança. 
Posteriormente, usamos perguntas baseadas nas subdimensões de apoio na crise e apoio diário, 
segundo modelo de Apoio Social e suas Dimensões(47), apresentadas no Quadro 1. 
Como instrumento para coadjuvar no aperfeiçoamento das entrevistas, utilizamos o 
preenchimento de uma ficha (Anexo A), constituída com os dados pessoais da criança, do 
entrevistado e pelos instrumentos integrantes do Modelo Calgary de Avaliação Familiar: 
genograma e ecomapa(7). 
O genograma procura demonstrar um retrato da família, com o objetivo de 
compreender quem são os indivíduos que fazem parte desta e como estão relacionados, sendo a 
representação da estrutura familiar(7). Para a elaboração do genograma foram feitas perguntas 
referentes a composição familiar: nome, idade, procedência, grau de parentesco, problemas de 
saúde, ocupação. 
A utilização do ecomapa como um instrumento de coleta de dados permitiu uma 
visualização ampla da família e caracterização de sua rede social de apoio por meio de diagramas, 
sendo útil para aumentar a compreensão da dinâmica familiar e trazer conhecimento sobre áreas de 
preocupação que podem não ser identificadas plenamente a partir de entrevistas, sejam elas não 
estruturada ou semiestruturada. A intensidade e as características dessas redes de apoio podem ser 




Os componentes do modelo teórico para direcionamento da coleta e análise de dados 
desta pesquisa, encontra-se no Quadro 1. 
 
Quadro 1 - Perguntas baseadas no Modelo de Apoio Social e suas Dimensões 
Dimensões  Perguntas 
Tipo de apoio na 
crise 
 Psicológico  
Instrumental  
Que tipo de apoio você precisa quando está com algum problema em 
relação ao seu filho/neto? 
 
Tipo de apoio 
diário Psicológico  
Instrumental 




Alguém/Quem fornece esse apoio? 
Avaliação do 
apoio  





Foram convidadas a participar da pesquisa famílias de crianças em uso de 
traqueostomia, que fazem acompanhamento no serviço ambulatorial de otorrinolaringologia 
pediátrica. Neste estudo, considerou-se como critérios de inclusão membros familiares maiores de 
18 anos, crianças previamente hígidas antes dos procedimentos para colocação da traqueostomia e 
que não possuíam outros dispositivos tecnológicos além da traqueostomia. 
Participaram do estudo nove famílias de crianças traqueostomizadas. Foram realizadas 
nove entrevistas, uma com cada participante, sendo sete mães, uma avó materna e uma avó paterna.  
A idade das participantes variava entre 19 e 51 anos, oito se apresentaram como donas de casa, 
sendo que uma delas trabalhava de forma autônoma durante o fim de semana e outra como 
operadora de telemarketing. Em relação a situação marital, sete eram casadas, entretanto, no 
momento, duas não moravam com o companheiro e duas estavam divorciadas. Quanto às crianças 
traqueostomizadas, tinham idades entre 1 mês e 10 dias e 9 anos, e o tempo de permanência com a 




O Quadro 2 apresenta as características das famílias participantes. Os nomes dos 
entrevistados e das crianças foram substituídos por nomes fictícios. A seguir, apresentamos 





















































s de uma 
bronquiolite. 
3 anos e 3 
meses 











Alice 2 anos  Estenose 
traqueal 
congênita. 















s de uma 
encefalite. 
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s de uma 
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5 meses Maria Clara  Avó 
paterna 
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Laríngea 
















Ana Eloisa, quatro anos, filha de Neide, 36 anos (mãe), e Ru., 38 anos (pai), realizou 
o procedimento para inserção da traqueostomia, em junho de 2014. A criança era previamente 
hígida, acometida por uma bronquiolite, que desencadeou a necessidade de intubação. Após um 
longo período com tentativas de retirar o tubo endotraqueal, a criança saiu do suporte 
ventilatório, entretanto, devido a uma estenose traqueal após intubação prolongada, foi 
necessária a realização da traqueostomia. 
A família reside na cidade de Campinas. Ana Eloisa mora com os pais e com o 
irmão e a irmã W., 13 anos e Re. 6 anos, respectivamente. Neide intitula-se como do lar, Ru. 
trabalha atualmente como gesseiro. No momento da entrevista, Ana Eloisa estava em boas 












Alice, dois anos, filha de Karina, 46 anos (mãe), e E., 37 anos (pai), realizou o 
procedimento para inserção da traqueostomia, em dezembro de 2016. Ela era previamente 
hígida ao nascer, entretanto, começou a ter episódios de falta de ar e dificuldades para respirar, 
um ano após o nascimento recebeu o diagnóstico de estenose traqueal congênita. Passados seis 
meses após diagnóstico foi necessário realizar a traqueostomia. 
A família reside em Serra Negra, cidade situada no interior do estado de São Paulo. 
Alice mora com os pais que são casados há 18 anos, e com o irmão G., 13 anos. Karina 
trabalhava como auxiliar de escritório, mas se afastou para poder cuidar da criança com 
traqueostomia, E. trabalha como motorista. No momento da entrevista, Alice estava em boas 












Eduarda, nove anos, filha de Daniela, 28 anos (mãe), e C., 30 anos (pai), realizou o 
procedimento para inserção da traqueostomia, em março de 2016. Eduarda era previamente 
hígida, acometida por uma encefalite com complicações, sendo necessário intubar a criança. 
Após um longo período de intubação, com várias tentativas malsucedidas de retirada do tubo, 
foi realizada a traqueostomia na criança devida a uma estenose traqueal grau III. Atualmente, 
Eduarda comparece às consultas ambulatoriais a cada três meses, para avaliação e troca da 
cânula de traqueostomia. 
Eduarda tem dois irmãos mais novos, B., 4 anos e P., 1 mês, seus pais são casados 
há 11 anos e residem em Hortolândia- SP. Daniela trabalhava como diarista, porém deixou de 
trabalhar a 10 anos, C. trabalha com serviços gerais, entretanto, no momento encontra-se 
desempregado. Atualmente, a renda familiar restringe ao auxílio do programa bolsa família e a 
ajuda da mãe e das irmãs de Daniela. No momento da entrevista, Eduarda estava em boas 












Ana Bárbara, quatro anos, filha de Natália, 25 anos (mãe), e R., 26 anos (pai), 
realizou o procedimento para inserção da traqueostomia, em agosto de 2013. Previamente 
hígida, com um mês de idade ela foi diagnosticada com bronquiolite, que se agravou levando à 
internação sendo necessária a intubação endotraqueal prolongada e posteriormente realização 
da traqueostomia. 
A família reside em Campinas cidade situada no interior do estado de São Paulo. 
Ana Bárbara mora com os pais que são casados há 7 anos e com os irmãos T., 8 anos, fruto de 
outro relacionamento de Natália e D., 6 meses, que é fruto do relacionamento de seus pais. 
Natália intitula-se como dona de casa e R. trabalha como vendedor. No momento da entrevista, 











Emanuelle, um ano e nove meses, filha única de Francisca, 36 anos (mãe), e R., 40 
anos (pai), realizou o procedimento cirúrgico para inserção da traqueostomia em junho de 2016. 
Emanuelle foi diagnosticada com bronquiolite, sendo necessária a intubação. Ela permaneceu 
internada na UTI por 32 dias. Emanuelle apresentou melhora e recebeu alta hospitalar, porém 
a mãe notava que a criança apresentava dificuldades para respirar, levando-a à emergência. De 
acordo com a avaliação médica, ela apresentou insuficiência respiratória, sendo necessária a 
inserção do tubo endotraqueal. Após tentativas malsucedidas de intubação, foi detectado que a 
criança tinha uma estenose traqueal e que seria necessário realizar a traqueostomia de 
emergência. 
A família reside em Campinas, cidade situada no interior do estado de São Paulo. 
Os pais de Emanuelle são casados há 4 anos, contudo atualmente mãe e filha moram sozinhas, 
pois R. encontra-se detido em um centro de ressocialização do estado. Francisca trabalhava 
como secretária, entretanto foi necessário sair do emprego para cuidar da filha. A renda familiar 
restringe-se ao auxílio que recebem do programa bolsa família e de ajuda dos amigos. No 
momento da entrevista, Emanuelle estava em boas condições de saúde, fazendo 












Amanda, 1 ano e 4 meses, filha de Mariana, 27 anos (mãe) e S., 36 anos (pai), 
realizou o procedimento para colocação da traqueostomia em agosto de 2016. Ao ser 
diagnosticada com bronquiolite, foi necessária a intubação. Amanda ficou internada na UTI por 
30 dias e após várias tentativas sem sucesso para retirada do tubo endotraqueal, Mariana foi 
informada pela equipe médica sobre a necessidade de realização da traqueostomia na criança, 
devido uma estenose da traqueia. 
A família reside em Campinas. Amanda mora com os pais, que são casados há 
quatro anos e com a irmã Ag. 7 anos fruto de um relacionamento breve de Mariana. S. é 
empresário e Mariana trabalhava como ajudante de cozinha em um restaurante, mas se afastou 
para cuidar de Amanda. 
Mariana iniciou um curso de auxiliar de veterinário ministrado aos sábados e para 
ir as aulas, ela deixa as filhas com Al. 68 anos (avó paterna), que mora em frente a sua 
residência, com quem mantêm amistosa relação. No momento da entrevista, Amanda estava em 











Kelly, 9 anos, filha de S., 25 anos (mãe) e G., 24 anos (pai), realizou o procedimento 
para colocação da traqueostomia, em julho de 2017. Kelly foi diagnosticada com encefalite, de 
modo que houve a necessidade de intubação endotraqueal prolongada, logo após tentativas sem 
sucesso para retirada do tubo endotraqueal, a família foi informada sobre a necessidade de 
realização da traqueostomia. 
A criança é fruto de um relacionamento breve de seus pais na adolescência, mãe e 
pai encontravam-se com 16 e 15 anos, respectivamente. Após o nascimento da criança seus pais 
romperam o relacionamento. Quando Kelly estava com 11 meses S. entregou a criança ao pai 
e mudou-se, desde então, não entrou mais em contato. G. sempre morou com Maria Clara, 42 
anos (avó paterna), que assumiu a responsabilidade de ajudá-lo a cuidar da criança. 
A família reside em Monte Mor, cidade situada no interior do estado de São Paulo. 
Atualmente, Kelly mora com o pai, a avó paterna e com P., 19 anos (madrasta). Kelly mantêm 
uma boa relação com a madrasta, demostrando grande afetividade por P. durante a entrevista. 
A avó relata que Kelly evidencia sentimentos maternos pela madrasta. G. trabalha em um 
estabelecimento realizando lavagem de automóveis e P. trabalha como empregada doméstica. 
Maria Clara trabalhava como vigilante de carros, mas se afastou para cuidar de Kelly, porém 
nos fins de semana, o pai da criança e a madrasta ficam com ela, para Maria Clara exercer um 
trabalho sem vínculo empregatício. No momento da entrevista, Kelly fazia acompanhamento 















Leandro, 1 ano e 3 meses, filho único de V., 19 anos (mãe) e I., 21 anos (pai), 
realizou o procedimento para colocação da traqueostomia, em junho de 2017. A criança recebeu 
diagnóstico de bronquiolite, desencadeando a necessidade de intubação endotraqueal. Após a 
retirada do tubo e recorrentes pioras no quadro clínico da criança, verificou-se a necessidade de 
realização da traqueostomia, pois foi detectado uma estenose traqueal desencadeada pelo uso 
prolongado do tubo endotraqueal. 
A criança é fruto de um breve relacionamento de seus pais, que foi rompido antes 
de seu nascimento. I. não mantém contato com a criança e nem comparece as visitas quinzenais 
estabelecidas pelo juiz, na ocasião quem comparece a essas visitas são os avós paternos da 
criança. 
V. permaneceu morando com Wilma, 52 anos (avó materna), com quem divide os 
cuidados de Leandro. A família reside em Campinas, cidade do interior de São Paulo. V. 
começou a trabalhar como vendedora no período vespertino para poder ajudar nas despesas 
com a criança. Wilma trabalha como operadora de telemarketing no período matutino, e ambas 
revezam os cuidados com Leandro de acordo com os horários de trabalho. No momento da 














Luana, 1 mês e 12 dias, filha única de Janaína, 19 anos (mãe) e Jo., 23 anos (pai), 
realizou o procedimento para colocação da traqueostomia, em janeiro de 2018. Diagnosticada 
com membrana laríngea logo ao nascer, a criança foi encaminhada para a enfermaria, onde 
permaneceu internada recebendo suporte de oxigênio via cateter nasal e aguardando a avaliação 
da equipe de otorrinolaringologia pediátrica. Após avaliação da criança percebeu-se a 
necessidade de realizar a traqueostomia. 
Os pais de Luana mantêm o relacionamento a distância, pois Jo. encontra-se detido 
no centro de ressocialização do estado do estado de São Paulo. Antes, ele trabalhava como 
auxiliar de produção em uma pequena empresa na cidade de Sumaré. Embora o pai ainda não 
conheça a criança, Janaína afirma que ele demostra ter muita afeição e carinho pela filha. 
Mãe e filha residem na cidade de Sumaré no interior do estado de São Paulo. Janaína 
nunca trabalhou, concluiu o ensino médio e no momento dedica-se aos cuidados diários com a 
filha.  Atualmente, a renda familiar restringe-se às ajudas que recebem da sogra, porém há um 
processo em andamento para conseguir o auxílio do bolsa família. Os avós e tios maternos de 
Luana residem em São Paulo e por motivos financeiros não conseguem visitá-las com 
frequência. T., 54 anos (avó paterna) e a Ju., 31 anos (tia paterna), são bem próximas de Janaína 
e sempre que podem oferecem ajuda.  No momento da entrevista, Luana estava em boas 












4.5. Procedimentos Éticos  
  
A pesquisa seguiu as normativas da Resolução 466/2012(59) que direciona os 
trabalhos com seres humanos. O projeto foi encaminhado ao serviço ambulatorial de 
otorrinolaringologia pediátrica para anuência do serviço, recebendo parecer favorável (Anexo 
B). Posteriormente, o projeto foi conduzido para avaliação junto ao Comitê de Ética em 
Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual de Campinas recebendo aprovação – Parecer 
2.130.250 (Anexo C). 
Os participantes foram informados quanto ao objetivo da pesquisa. Foram também 
esclarecidos sobre o método de coleta de dados, constituído por entrevistas gravadas, sendo 
assegurado aos participantes sigilo absoluto sobre as informações prestadas. Dessa forma, os 
nomes das crianças e dos entrevistados são fictícios. Em seguida, o termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido (Anexo D) foi exposto e assinado, em duas vias, sendo que uma foi entregue 
ao participante e a outra permaneceu em poder das pesquisadoras. Todas as famílias foram 
orientadas sobre o direito de autonomia para aceitarem ou não participarem da pesquisa sem 
qualquer prejuízo. 
 
4.6. Análise dos dados 
 
A análise dos dados seguiu as etapas preconizadas pelo modelo híbrido de análise 
temática(54) adotado, consistindo em: 
• Desenvolver um template: Neste estudo, o template foi construído a partir do referencial 
teórico, sendo assim ele foi organizado por meio do Modelo de Apoio Social e suas 
dimensões, são elas: tipo de apoio, contexto das relações e avaliação do apoio, sendo 
esta a primeira etapa. 
• Síntese do dados e identificação dos temas iniciais: Nessa segunda etapa, foram 
realizadas leituras cuidadosas das entrevistas, posteriormente, uma síntese dos dados 
brutos, permitiu rascunhar os pontos destacados pelos participantes. Aqui, foi o 
momento onde ocorreu a codificação indutiva dos dados, partindo dos códigos gerados 
anteriormente, tornando-se possível apontar temas em potenciais. 
• Aplicação do template: Nessa etapa, ocorreu a codificação dedutiva, aplicamos o 
template para o reconhecimento de unidades de textos significativas dedutivas(53) 
(partindo do modelo teórico). Os códigos do template, combinados aos fragmentos de 




• Conexão dos códigos e identificação dos temas: Nesse estágio, conectamos os códigos 
e novos temas surgiram a partir dessa conexão ou foram acrescentados aos pré-
existentes. 
• Confirmação: Sendo esta a última etapa, foi definido o processo de agrupamento dos 
temas anteriormente identificados e feita investigação minuciosa de todas as etapas 
anteriores pelas duas pesquisadoras, como recomendado, a fim de garantir que os tema 
agrupados representem a análise inicial dos dados e dos códigos atribuído(57). Todas as 




   Figura 11. Etapas do modelo híbrido de análise temática 
  
Nesse referencial de análise, antes da fase interpretativa, ocorre interação entre 
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interatividade, aplicada a todo o processo qualitativo de análise de dados, confere confiabilidade 
e rigor metodológico(54). 
Na pesquisa qualitativa, a coleta e análise de dados ocorreram simultaneamente(57), 
sendo assim, após as duas primeiras entrevistas, iniciou-se a codificação examinando cada 
entrevista, linha por linha. No Quadro 3 é mostrado um exemplo de codificação indutiva de um 
trecho da entrevista. 
 
Quadro 3 - Exemplo de codificação indutiva 
Trecho da Entrevista Códigos Tema Iniciais 
“Eu falei que não ia cuidar, 
porque eu não sabia, que eu 
jamais iria conseguir aspirar e 
fui parar no pronto socorro, 
me sedaram, porque eu fiquei 
muito mal. Eu tive uma crise 
de pânico quando fiquei 
sabendo que iria precisar de 
fazer a traqueostomia na 
minha filha, aí enquanto ela 
estava lá fazendo a 
traqueostomia eu estava lá no 
hospital sendo atendida...” 
(Francisca) 
- Falando que não cuidaria, 
pois achava que jamais 
conseguiria aspirar. 
- Sendo sedada, pois ficou 
muito mal.  
- Tendo uma crise de pânico 
ao ser informada sobre a 
necessidade de realizar a 
traqueostomia.  
- Enquanto faziam a 
traqueostomia, a mãe estava 
recebendo atendimento.  
 
Recebendo a informação 




“Nossa... eu entrei em 
desespero, porque pra mim 
isso era o fim do mundo e eu 
não aceitava de jeito nenhum, 
pra mim foi um desespero 
pensei acabou tudo. Então, a 
gente não queria aceitar...” 
(Maria Clara) 
- Entrando em desespero ao 
saber da necessidade da 
traqueostomia, sendo o fim do 
mundo. 
- Não conseguindo aceitar a 
situação, pensava que tudo 
tinha acabado. 
Recebendo a informação 






“Por mais que teria toda uma 
rotina, eu não pensei na 
dificuldade que eu iria ter que 
enfrentar que iria ter que 
aspirar[...] é uma coisa que 
muda sua vida e sua rotina, 
mas eu acho assim só de ver 
ela sorrindo[...] não foi preciso 
de mais nada, as dificuldades 
que eu iria enfrentar, para mim 
ali na hora não era nada.” 
(Mariana) 
 
- Sabendo que a 
traqueostomia mudaria sua 
rotina. 
- Não pensando nas 
dificuldades que enfrentaria, 
pensando em ver a criança 
bem. 
- O sorriso da criança foi 
suficiente para fazer com que 
as dificuldades não tivessem 
nenhum significado naquela 
hora.  
Entendendo que a 
traqueostomia poderia 
fornecer um bem-estar 
para criança, apesar das 
implicações 
  
Como descrito anteriormente, o modelo híbrido de análise temática percorreu o 
processo de análise indutiva e dedutiva, sendo possível compreender o apoio social por meio 
dos códigos indutivos e expandi-los com o template apresentado pelo modelo de Apoio Social 
e suas Dimensões(47), que permitiram conhecer o tipo de apoio, quem forneceu esse apoio e 
como ele foi avaliado pelas famílias, possibilitando maior clareza ao processo de análise. No 
Quadro 4 é mostrado um exemplo de codificação dedutiva. 
 
Quadro 4 - Exemplo de codificação dedutiva. 




“Fiquei muito mal, aí, lá no 
hospital tinha a psicóloga que veio 
conversar comigo, foi me 
acompanhando (mãe se emociona 
bastante) ...assim, enquanto eu 
estava lá né?! Mas, é porque na 
época ela estava no convênio 
ainda, né? [...], não tinha voltado 
Dimensão 1  
Tipo de apoio na 




psicológico pelo convênio 
durante a internação da 
filha. 
 Instrumental Recebendo apoio da equipe 
de enfermagem. 




ainda para o serviço, então, assim, 
foi bem difícil, aí o pessoal lá, as 
enfermeiras começou a me ensinar 
no hospital para mim ir para casa... 








Psicólogo e enfermeiros.  
Dimensão 3  
Acreditando ser muito bom 






“Eu me lembro de um episódio 
aqui no hospital que foi muito 
chato, ele tinha saído da uti e 
estava na enfermaria, aí a família 
paterna veio visitar[...] aí o L. 
passou mal[...] eles foram embora 
e nos deixou sozinhos no 
desespero. Nesses momentos 
somos só eu e a mãe dele.” 
(Wilma) 
Dimensão 1  
Tipo de apoio na 
crise Psicológico  
Não podendo contar com a 
família paterna nos 





Quem fornece o 
apoio? 




Sentindo falta de mais 
apoio. 
 
Após a análise indutiva e dedutiva, os códigos foram agrupados pelo processo de 
semelhança, observando as similaridades e as diferenças conceituais, sendo essa etapa de suma 
importância para compreender o conteúdo dos códigos e agrupá-los segundo seus conceitos(60). 
Como critério para definir o momento de interromper a coleta de dados, utilizamos 
a saturação teórica. Para alcançar a saturação, é necessário seguir o desenvolvimento teórico 
das categorias, esse processo é marcado pelo início da repetição dos dados, nesse momento, são 







A análise indutiva e dedutiva dos dados permitiu compreender o apoio social das 
famílias de crianças traqueostomizadas. Os resultados são apresentados em três temas: saber da 
necessidade da traqueostomia, realizar a traqueostomia e conviver com a traqueostomia. 
Saber da necessidade da traqueostomia, primeira fase de crise, retratou a 
experiência das famílias com um misto de sentimentos diante da urgência do procedimento. As 
demandas da família que acaba de saber da necessidade da traqueostomia são intensas, 
específicas e, de forma coerente, o apoio social ofertado irá influenciar na forma com que ela 
atravessa essa primeira turbulência no cuidado da criança. Realizar a traqueostomia, segunda 
crise, foi descrito como o momento em que as famílias temem a possibilidade de morte 
iminente, diante da tamanha vulnerabilidade de suas crianças. Para resistir forte à realização do 
procedimento e a todas as demandas que se desdobram durante e imediatamente após a 
colocação da traqueostomia, a família busca apoio, também para se adaptar à fase que se 
sucederá. Nesse período, ainda internada e sob os cuidados diretos da equipe de saúde, são 
grandes as demandas e a necessidade de apoio social.  Conviver com a traqueostomia implica 
em grandes modificações no cotidiano dessas famílias, exigindo muitas adaptações para as 
quais a família, frequentemente, não se sente preparada. Essa última fase, a fase crônica da 
experiência, narra o convívio familiar com a criança traqueostomizada, e a busca pelo 
reequilíbrio do sistema familiar, avaliando, buscando e reavaliando apoio constantemente. 
Organizamos os resultados elucidando as demandas apresentadas pelas famílias em 
cada fase e, a seguir, o apoio social, com a descrição guiada pelos dados e mediada pelo modelo 





SABER DA NECESSIDADE DA TRAQUEOSTOMIA 
 
As famílias deste estudo entraram na jornada de ter um filho com traqueostomia de 
forma súbita e cortante. São famílias que vivenciaram por dias ou meses a internação de suas 
crianças, que, anteriormente, apresentavam-se em perfeitas condições de saúde. Acometidas 
por patologias diversas que demandaram internação em unidades de terapia intensiva com 
sedação, ventilação mecânica e restritas ao leito, as crianças já estavam em estado de sofrimento 
prolongado, o que também gerava sentimentos de desesperança, medo, incertezas, e perda de 
autonomia nas famílias. 
 
“... foi muito triste, porque a gente já estava assim... ele ficou 47 dias 
entubado, a gente vinha aqui no hospital e não podia tocar, não podia 
pegar, só podia segurar a mão.” (Wilma) 
 
O período de hospitalização que antecede a notícia da traqueostomia é marcado por 
notícias difíceis em decorrência da piora do quadro clínico da criança. Entretanto, algumas delas 
não se encontravam hospitalizadas, estavam ou em casa ou acabaram de nascer e apresentaram 
complicações respiratórias. Após verem suas crianças passarem por inúmeros exames de 
avaliação e até mesmo tentativas malsucedidas de intubação, as famílias receberam a notícia 
sobre a necessidade de realização da traqueostomia, sendo surpreendidas com a informação de 
que a criança corria risco de morte e que a inserção da traqueostomia seria a única possibilidade 
de melhorar o quadro clínico delas. Seja como for, o desafio de aceitar essa súbita notícia parece 
insuperável para as famílias. 
 
“Nossa... eu entrei em desespero, porque pra mim isso era o fim do 
mundo e eu não aceitava de jeito nenhum... pra mim foi um desespero, 
pensei... acabou tudo.” (Maria Clara) 
 
As famílias que estavam com as crianças hospitalizadas apresentavam-se emocional 
e fisicamente fragilizadas, porque estavam imersas em um cenário de doença. Seus dias eram 
resumidos às visitas diárias na unidade de terapia intensiva, onde observavam diferentes 
crianças com diagnósticos variados.  Ao longo desse período, em que aguardavam a melhora 




Esse cenário trouxe muitas memórias que fortaleceram e encheram as famílias de esperança, 
por exemplo, quando alguma dessas crianças melhorava e recebia alta para enfermaria. 
Entretanto, outras memórias deixaram marcas, pois naquele cenário algumas famílias 
vivenciaram a morte de outras crianças, intensificando ainda mais os pensamentos negativos, 
pois estavam diante da possibilidade de que poderia ser a sua criança. O momento de espera 
por um prognóstico diferente levava ao enfrentamento de sentimentos que poderiam os 
consumir de tristeza, sofrimento, angústia e ansiedade. 
 
“Sofri muito quando um menino que estava lá no quarto com a Amanda 
morreu. Sofri porque eu imaginava que poderia ser minha filha, só 
pensava isso, foi muito impactante, foi um trauma... Aí você tem que ir 
embora não sabe como ela vai estar durante à noite.” (Mariana) 
  
Algumas famílias que estavam com a criança hospitalizada há algum tempo, por 
vezes, recebiam a notícia da tentativa de retirada do tubo endotraqueal, porém sempre 
surpreendidas do fracasso no procedimento de extubação. Após todo esse período de estresse e 
incerteza, a equipe médica comunicou sobre a urgência da retirada do tubo endotraqueal, pois 
a criança correria sérios riscos caso continuasse com ele por mais tempo. Contudo, a criança 
não conseguiria realizar as funções respiratórias sem um suporte ventilatório, vindo à tona a 
necessidade da traqueostomia. Diante dessas circunstâncias, algumas dessas famílias tiveram 
mais facilidade em aceitar que realizassem a traqueostomia, pois não suportavam presenciar o 
atual estado da criança. 
 
“Eu não aguentava mais ver ela com o tubo, eu via que estava 
machucando ela. Para mim foi um alívio ela ter feito a traqueostomia.” 
(Mariana) 
 
Por outro lado, famílias que não estavam com suas crianças hospitalizadas, 
apresentaram muitas dificuldades em entender a necessidade e urgência do procedimento e 
absorver todas as informações, tanto da patologia, como das intervenções necessárias para tratá-
la. Houve famílias que há poucos dias havia acabado de ter o primeiro filho e estavam 
começando a aprender a cuidar de um recém-nascido, mas agora recebem a informação de que 
teriam que apreender a cuidar de um recém-nascido com uma traqueostomia. 




“Ela falou, no dia seguinte, que tinha que colocar a traqueostomia, ela 
falou que seria a única solução colocar a traqueostomia.” (Janaína) 
 
“O mais difícil é que ela é minha primeira filha, então, eu estou tendo 
que aprender tudo de uma vez. Foi uma surpresa, só soube quando ela 
nasceu.” (Janaína) 
 
“Ela é minha primeira filha [...]. Eu estava de licença maternidade, não 
tinha voltado ainda para o serviço, então, assim, foi bem difícil.” 
(Francisca) 
  
Saber que seu filho necessita ser submetido ao procedimento para colocação da 
traqueostomia revela um universo assustador e inimaginável, independente da condição anterior 
da criança, a informação pode ser considerada, por muitas dessas famílias, como devastadora. 
 
“Eu jamais imaginaria ter um bebê que tivesse traqueostomia ou alguém 
da minha família, nunca imaginei, nunca passou pela minha cabeça. Eu 
sempre via as pessoas com traqueostomia, mas nunca passou pela 
minha cabeça que na minha família ou na minha vida iria entrar.” 
(Mariana) 
 
Trata-se de uma experiência de muita aflição, que desencadeia a primeira crise 
familiar nessa trajetória, causada pela notícia dada pela equipe médica de que sua criança 
necessita de um dispositivo tecnológico para poder desempenhar as funções vitais do sistema 
respiratório. Saber da necessidade da traqueostomia é o momento de maior dificuldade 
enfrentada por essas famílias, essa circunstância desperta altos níveis de ansiedade e estresse 
podendo gerar conflito e negação, relacionados aos cuidados que a criança irá necessitar. 
 
“Eu falei que não ia cuidar, porque eu não sabia cuidar... que jamais iria 
conseguir aspirar e fui parar no pronto socorro, me sedaram, porque eu 
fiquei muito mal. Eu tive uma crise de pânico quando fiquei sabendo 
que iria precisar de fazer a traqueostomia na minha filha.” (Francisca) 
 





A vivência dessas famílias foi marcada de muitas formas, despertando sentimentos 
de medo, aflição, pânico, negação, perda, desilusões, rompimento de sonhos, desespero. Existe 
dificuldade em aceitar a condição da criança, pois entendem o quanto essa nova realidade pode 
modificar suas vidas, sonhos e rotina. 
A relutância em consentir com o procedimento está baseada na perda da 
normalidade, pois essas famílias são confrontadas com as possíveis mudanças de que o 
procedimento poderá causar ao seu cotidiano, gerando até mesmo uma impressão de estarem 
enclausuradas aos cuidados com a criança, podendo esse estado perdurar por longos anos. O 
pouco conhecimento a respeito da traqueostomia, como o procedimento acontece, quais os 
riscos da cirurgia, quais os cuidados necessários, como sua criança viveria após esse 
procedimento, também são os causadores de inúmeras preocupações. 
 
“Realmente no começo a gente relutou em questão de colocar, porque 
a gente pensou que nunca mais teria uma vida normal... aí veio a médica 
e ainda comentou como que seria de seis meses a dois anos, nossa! Aí 
eu falei: nossa filha! Vai ser o fim, a gente não vai fazer mais nada na 
vida, vai viver só pra cuidar dele. Imaginamos que teria que levar 
oxigênio e todos os aparelhos e tudo mais...” (Wilma) 
 
“Eu não sabia o que era uma traqueostomia... Aí eu reagi muito mal eu 
chorei bastante (mãe se emociona e começa a chorar). Eu tive muito 
medo naquele momento, pensei que não iria saber cuidar dela...” 
(Janaína) 
 
Essa falta de conhecimento e as dúvidas não sanadas acabam por influenciar as 
famílias quanto a necessidade do procedimento a ser realizado, gerando até resistência em 
assinar a autorização, podendo ser inevitável a intervenção da equipe médica ou, em casos 
extremos, intervenção judicial, para tentar certificar a realização do procedimento. 
 
“Nossa... eu entrei em desespero, porque pra mim isso era o fim do 
mundo e eu não aceitava de jeito nenhum, pra mim foi um desespero, 
pensei... acabou tudo. Então, a gente não queria aceitar... aí a equipe 




para vocês de dois dias para vocês pensarem e assinarem o papel para a 
gente fazer o procedimento...” (Maria Clara) 
 
A necessidade de inserção do dispositivo muda as estratégias, modifica o cenário, 
insere novas condutas, demandas e necessidade de apoio para conciliar as novas tarefas com a 
criança. Durante esse processo, as famílias têm algumas demandas, sendo importante receber 
diferentes formas de apoio social para que consigam atravessar esse momento, o apoio recebido 
pode influenciar como a família enfrentará esse momento. 
As demandas que as famílias apresentam nessa etapa são de caráter psicológico e 
informacional, principalmente, e elas estão dispostas a aceitar todo apoio oferecido. É notório 
a necessidade que elas possuem de se ter alguém para dialogar sobre as questões vividas nesse 
momento, para auxiliar na compreensão do assunto e tomada de decisões. 
 
“Eu estava disposta a aceitar tudo aquilo que fosse bom pra me ajudar. 
No momento da internação da Luana, eu não tive nenhum apoio 
psicólogo, eu gostaria de ter tido um acompanhamento.” (Janaína) 
 
“Eu não sabia o que era uma traqueostomia.” (Janaína) 
   
Diante de tamanho choque e desconhecido, as famílias olham ao redor e buscam 
por apoio. Algumas são prontas em perceber nos profissionais da equipe de enfermagem uma 
possibilidade de recebê-lo, pois deles receberam encorajamento e estímulo, o que acaba gerando 
maior confiança a respeito das muitas preocupações futuras no cuidado com a criança 
traqueostomizada. Estavam em um estado de inércia em meio a um ambiente de alta tecnologia 
que por si só despertava tamanha insegurança, somado às últimas informações acerca das várias 
atividades relacionadas ao tratamento da criança, sendo assim, esse posicionamento da equipe 
é essencial e percebido como uma forma de apoio que despertou a sensação de segurança nas 
famílias. 
 
 “[...] no hospital, tinha muita gente da equipe de enfermagem para 
ajudar.” (Mariana) 
 






“As técnicas de enfermagem ajudaram bastante, falavam olha não é um 
bicho de sete cabeças não, elas conversaram comigo antes da cirurgia.” 
(Mariana) 
 
A demanda por informação é a mais significativa nessa etapa da jornada da família. 
Nesse sentido, eles encontram na equipe médica esclarecimentos a respeito dos motivos para a 
intervenção cirúrgica e de suas implicações no quadro de saúde da criança. Além disso, 
transmitiram instruções sobre as próximas etapas do processo. Comunicaram e explicaram 
sobre o treinamento para ensino dos cuidados com a traqueostomia que eles receberiam, e que 
apenas mediante essa preparação da família, a criança receberia alta para casa. Confortaram a 
família dizendo que após esses momentos de aprendizagem, as dúvidas sobre a nova situação 
da criança seriam sanadas. 
 
“Os médicos deram muito apoio passaram as instruções, eles falavam 
tudo o que estava acontecendo com o Leandro. Quando a gente tinha 
dúvidas eles explicavam novamente.” (Wilma) 
 
“[...] muita gente se solidarizou com a situação e aí a gente ficou bem 
próximo com alguns médicos. Então, eu acredito que a gente teve até 
mais apoio do que outras mães.” (Neide) 
 
Algumas famílias receberam acompanhamento de psicólogos e assistentes sociais, 
onde dialogavam e escutavam as experiências das famílias no intuito de trazer certa estabilidade 
e promover o domínio das emoções, despertando pensamentos positivos e melhor assimilação 
e percepção da situação vivida naquele momento. 
 
“Recebemos ajuda da equipe do hospital onde ela fez a cirurgia e 
querendo ou não eles ajudaram bastante a gente, conversaram, 
chamaram a psicóloga e a assistente social pra conversar com a gente... 
Porque a gente não queria aceitar, aí a equipe médica veio e conversou 





As famílias de crianças que já estavam hospitalizadas e receberam apoio 
instrumental no contexto informacional da equipe de saúde, não tiveram grandes dificuldades 
em aceitar o procedimento. Essas famílias viram na traqueostomia as possibilidades de melhora 
do quadro de saúde da criança, de receber alta da unidade de terapia intensiva e de colocar 
novamente sua criança em seu colo. Esse suporte encorajou muitas famílias nesse momento, 
minimizando os sentimentos de tristeza, ansiedade e aflição. 
 
“Eu lembro que estava muito difícil de extubar ela. Aí o pessoal falou 
olha pode correr o risco de ter que fazer a traqueostomia, mas olha eu 
quero que você entenda que é para o bem dela. Aí eu falei é para o bem 
dela? Ela vai sair dessa UTI? Eu vou poder pegar ela no colo? Ela vai 
tirar o tubo? Aí eles falaram vai, eu não fiquei triste, eu não chorei e eu 
não fiquei magoada. Não tive nenhuma dificuldade para aceitar, eu já 
tinha em mente que era para o bem dela e que ela iria ficar livre daquele 
tubo...” (Mariana) 
 
As famílias reconhecem o apoio da equipe multidisciplinar e relatam que se 
sentiram apoiada por eles, percebendo que eles estavam presentes para orientá-los de todos os 
procedimentos que seriam realizados na criança, para esclarecer as dúvidas em relação ao 
quadro de saúde da criança após a traqueostomia, para tranquilizá-los e encorajá-los a aceitar a 
situação de saúde da criança. Entretanto, em relação ao apoio da equipe multiprofissional, 
algumas famílias relatam que gostariam de ter experimentado o apoio psicológico e 
identificaram essa carência. As famílias que receberam esse apoio apontam que o tiveram por 
terem realizado o procedimento na rede privada, imaginando uma possível dificuldade em 
conseguir esse tipo de apoio com profissionais habilitados na rede pública. 
 
“Eles deram bastante apoio, recebemos instruções de como seria a 
rotina de vida do Leandro depois da cirurgia. Falaram do apoio 
domiciliar que ele teria direito depois da alta. Então, foi mais fácil de 
aceitar. Tudo que fosse um mínimo possível de positivo para a gente 
estava sendo uma vitória.” (Wilma) 
 
“Eu tive acompanhamento da psicóloga, ela veio conversar comigo e 




eu estava no hospital. Tive esse apoio porque na época a Emanuelle 
estava no convênio.” (Francisca) 
 
Poucas famílias mencionaram ter recebido apoio dos familiares, ao serem 
informados sobre a necessidade de realização da traqueostomia na criança. Entretanto, alguns 
familiares como mãe, sogra e cunhada, são apontados como provedores de apoio psicológico. 
  
“Eu não tive ajuda da família, porque eles moram muito longe, então, 
era só eu e meu marido” (Natália) 
 
“Minha sogra e minha cunhada me ajudaram. Elas ficavam comigo.” 
(Janaína) 
  
Em relação as formas de apoio que receberam de suas famílias, alguns relatam que 
usufruíram da companhia de alguns familiares. Existe um movimento dessas famílias no sentido 
de unirem forças dentro do seu sistema familiar, sendo que as mães tendem a considerar, nessa 
fase, o cônjuge como a maior fonte de apoio. 
 
“Então, quem me ajuda é só meu marido. Aqui mesmo no hospital, as 
outras pessoas não tinham coragem de vir para ficar com ela não, só 
meu marido mesmo” (Natália) 
 
“Minha sogra e minha cunhada me ajudaram. Elas ficavam ao meu 
lado.” (Janaína) 
 
Por ouro lado, outras famílias se sentiram sozinhas, pois não puderam desfrutar do 
apoio da família extensa, do cônjuge, estando com a certeza do isolamento em qualquer 
circunstância, o que aumentava a sobrecarga e a potencializava em um único membro da 
família. 
 
“Eu estava sozinha, porque o pai dela está preso, então, eu não tive 
ajuda de ninguém. Minha mãe tem depressão e na época estava em 





Dessa forma, ao olharmos para os desafios impostos por Saber da necessidade da 
traqueostomia da criança, à luz do Modelo de Apoio Social e suas dimensões(47), entendemos 
que, diante da demanda por informação e suporte emocional em meio a essa fase de crise, a 
família recebe apoio, principalmente da equipe de saúde que cuida da criança, e também 
considera a família extensa como capaz de prover apoio social nessa fase. O tipo de apoio 
recebido é pontual, ofertado como apoio na crise, voltado à esfera instrumental: informações 
acerca da traqueostomia, dos cuidados durante e após a realização do procedimento. De forma 
menos significativa, porém ainda importante, o apoio psicológico é ofertado tanto pelos 
profissionais como também pela família.  A avaliação do apoio influencia na forma como ela 
vivencia essa fase, podendo dar confiança e ajudando-a a decidir com autonomia, ou também 
aumentando as incertezas e sentimento de isolamento. Essa vivência é levada para as fases 
subsequentes da doença, e irão influenciar na forma como as demandas são sentidas e como a 





REALIZAR A TRAQUEOSTOMIA 
  
As famílias trazem em suas recordações os sonhos e planos que traçaram para o 
futuro, todas as possibilidades de sucesso que juntos sonharam em compartilhar e, 
repentinamente, são confrontadas com a necessidade de realizar um procedimento invasivo, 
como uma traqueostomia, sendo a única alternativa para garantir a sobrevivência da criança.  
Isto é, para elas devastador, e instala um desequilíbrio na família, conforme descrito 
anteriormente. 
Diante dessa circunstância, as famílias não encontram outra solução a não ser 
assinar a documentação autorizando que realizem o procedimento, mesmo tendo ciência que a 
traqueostomia mudaria suas vidas, porém naquele momento era fundamental ver a criança bem 
e fora de riscos. Para a família, decidir pela traqueostomia é a única alternativa para garantir a 
sobrevivência da criança. 
 
“Eu nunca pensei em viver isso, ainda mais de uma neta, eu nunca 
pensei... Eu cuido dela desde os 11 meses de idade e de repente ela ficou 
doente, e de repente vai ter que fazer a traqueostomia, porque vai ser 
obrigado a fazer para ela sobreviver.” (Maria Clara) 
 
Sem tempo para se ajustar à necessidade de realização da traqueostomia, a família 
embarca numa segunda mudança abrupta e repentina, desencadeada pela primeira: realizar a 
traqueostomia e, quase sempre, com urgência. As famílias entendem o procedimento como 
ameaçador e muito perigoso, temem a possibilidade de morte da criança, pois as consideram 
muito frágeis e debilitadas para passar pela cirurgia. Esse temor em relação ao procedimento 
cirúrgico, necessário para inserção da traqueostomia, gera insegurança e outros sentimentos que 
assombram as famílias. 
 
“Tive muito medo dela não sobreviver à cirurgia para colocar a 
traqueostomia, porque ela teve que tomar uma anestesia geral e ela é 
muito novinha, aí eu fiquei com medo.” (Janaína) 
 
Enquanto as famílias aguardavam a realização do procedimento, elas imergiam em 
sentimentos de ansiedade, terror, tristeza, incertezas, de modo tão profundo que algumas mães 




realizado o procedimento na criança, elas estavam recebendo atendimento, em alguns casos, 
houve até mesmo a necessidade de administração de fármacos na emergência do hospital. Esse 
momento ficou marcado na vida dessas famílias, de tal maneira que muitas delas não 
conseguem conter as lágrimas e a emoção ao recordá-lo. 
 
“Eu tive uma crise de pânico, enquanto estavam fazendo a 
traqueostomia na Emanuelle, eu estava na emergência do hospital sendo 
atendida.” (Francisca) 
 
“Ele estava realmente muito ruim, pelo o que os médicos falaram, com 
isso a gente já estava baqueado por causa de tudo... então, foi muito 
difícil essa parte, porque a gente já estava fragilizado, mas eu falei: 
Deus sabe hora que faz as coisas.” (Wilma) 
 
A melhora da criança estava ligada à inserção de um dispositivo tecnológico, porém 
essa realidade parecia injusta e agressiva, e de difícil aceitação por algumas famílias. 
Consequentemente, mesmo depois da autorização para realização da traqueostomia, alguns 
familiares questionavam e negavam a existência da necessidade do dispositivo, pois 
alimentavam a esperança da recuperação antes de se efetuar o procedimento. 
  
“O pai dela aceitou menos do que eu [...] meu marido e minha mãe 
tinham muita esperança de não ter que fazer a traqueostomia. Ele dizia 
que não queria que fizessem a traqueostomia e ficou muito chateado 
quando viu ela com a traqueostomia. Eu falei: gente não teve jeito, 
vocês preferiam ver ela aqui com um tubo na garganta?” (Mariana) 
 
Nos momentos imediatamente após a realização do procedimento, quando as 
famílias encontraram suas crianças, os sentimentos eram diversos. Algumas sentiram alegria e 
alívio ao comtemplarem suas crianças acordadas e com melhores condições de saúde, pois se 
concentraram nos pontos positivos que a traqueostomia trouxera para a criança, favorecendo 
também a aceitação da nova condição. 
 
“Ela saiu da cirurgia e subiu, ela ainda estava dormindo e tal, mas no 




que eu iria enfrentar... para mim, ali na hora não eram nada. Não tive 
dificuldade nenhuma de aceitar.” (Mariana) 
 
O alívio advindo da inserção da traqueostomia está relacionado à instabilidade do 
quadro de saúde da criança, às dificuldades em retirar o tubo endotraqueal, aos constantes 
episódios de falta de ar e internações recorrentes. A possibilidade de resolução para aquela 
causa pontual trouxe para algumas famílias a sensação de alívio, mesmo que viesse acarretar 
implicações na vida da criança e familiar. 
 
“Para mim foi um alívio ela ter feito a traqueostomia.” (Mariana) 
 
“Agora ela não tem mais as crises de falta de ar que ela tinha sempre, 
ela não tem mais por causa da traqueostomia.” (Karina) 
 
“Mas depois foi normal pra mim [...] eu achei que foi bom, para mim 
e foi bom para ela também.” (Natália) 
 
Entretanto, outras famílias não admitiam que suas crianças agora possuíam em seu 
corpo um dispositivo para manutenção da função respiratória, provocado pela condição extrema 
que a doença impôs. A disparidade de ver a criança, que anteriormente se apresentava em 
perfeito estado de saúde, dependente da traqueostomia suscita o inconformismo. 
 
“Quando eu olhei nela, daquele jeito, eu não consegui acreditar, até hoje 
para mim é difícil aceitar que ela tem traqueostomia. Eu ainda não 
superei isso.” (Maria Clara) 
 
Ao realizar a traqueostomia, as demandas da família dizem respeito ao novo 
desajuste que ocorre, tão seguido do anterior, na experiência de doença. Para atender as diversas 
demandas no cuidado e ajuste, a família busca apoio nas dimensões instrumentais e emocionais 
em meio à nova crise que vivencia. Muitas das atividades necessárias para atender e 
acompanhar esse período exigem além do que as fontes de apoio anteriores poderiam oferecer. 
Uma demanda essencial, em relação aos recursos financeiros, era custear o 
transporte durante a hospitalização da criança na unidade de terapia intensiva, em razão de 




hospital, passando o dia junto à criança. Essa rotina acarretava grandes gastos às famílias que 
encontravam obstáculos em custear os transportes diários, somados ao orçamento familiar 
regular e agravado pelo afastamento do cônjuge de suas atividades remuneradas para auxiliar 
nos períodos de internação da criança. 
 
“Eu não trabalho mais... não dá para trabalhar, eu precisei deixar de 
trabalhar para cuidar dela, pois foi um longo período no hospital, e eu 
estava lá cuidando dela.” (Maria Clara) 
 
“Eu precisava também de ajuda financeira [...] são muitos gastos.” 
(Maria Clara) 
 
As famílias gostariam de ter recebido apoio nos momentos de decisões e nos 
períodos de piora do quadro clínico da criança antes do procedimento, pois vivenciavam 
momentos de escuridão, de intensa aflição, em que o novo se tornara seu adversário. Se viam 
lutando para desbravar e adentrar esse universo recém-habitado por suas famílias. 
 
“Pra mim tudo é novidade (avó fica emocionada), porque uma pessoa 
que nunca passou por isso, nunca pensei em viver isso, ainda mais de 
uma neta.” (Maria Clara) 
 
“[...] aí teve um problema o L. passou mal, eles estavam aí (família 
paterna), aí eles foram embora e deixou a gente sozinho no desespero.” 
(Wilma) 
 
As mães e avós notaram afastamento nos cuidados gerais do lar e familiar. Desde a 
necessidade da traqueostomia até à realização, a atenção à alimentação, higienização e 
atividades relacionadas a escola ou creche, foram reprimidas. Percebem também o afastamento 
com as atividades de limpeza e manutenção da casa, gerando intensa preocupação nas mães e 
avós por não poder assistir a família. 
 
“Mudou tudo [...] porque eu tinha meu outro filho e tinha a Ana Barbara 






“Eu tive dificuldades de manter a organização da casa, porque eu dei 
preferência pra cuidar e ficar com a Amanda durante a internação.” 
(Mariana) 
 
Quando souberam da necessidade da traqueostomia, as famílias apresentavam 
muitas dúvidas e questionamentos acerca do diagnóstico, tratamento e implicações para vida 
familiar e da criança. Estavam inseguras e com receio sobre as obrigações acerca do 
treinamento, pois sabiam que a alta da criança estava mediada ao efetivo aprendizado. Também 
ansiavam por compreender qual seria o estado de saúde da criança no momento de irem para 
casa, quais os cuidados seriam necessários, quais artefatos indispensáveis para a transição e, 
por diversas vezes, precisavam ser orientadas sobre o quadro de saúde da criança. 
 
“No começo era mais difícil, a gente ficava com medo de tudo, não 
sabia se a quantidade de secreção era normal, ou o que estava 
acontecendo com ela... Eu precisava sempre de um profissional pra 
explicar o que estava acontecendo.” (Janaína) 
 
“Imaginamos que teria que levar oxigênio e todos os aparelhos e tudo 
mais[...].” (Wilma) 
 
Devido a extensa lista de responsabilidades com a criança traqueostomizada, as 
famílias carecem de conversas que abarquem instruções para atividades de cuidados e higiene, 
necessários na rotina da criança, atividades que por mais que pareciam simples outrora, após a 
traqueostomia despertam dúvidas e insegurança. 
  
“Eu precisava que as pessoas conversassem comigo, ensinar dar o 
banho, lavar a cabeça dela, secar o cabelo, pentear o cabelo, tudo isso 
eu tive que aprender sozinha [...] eu precisava também de ajuda 
financeira, [...] são muitos gastos.” (Maria Clara) 
 
As famílias precisam procurar por possibilidades de reorganização do sistema 
familiar, com a finalidade de atender às demandas anteriores e daquelas que emergiram após a 




nos profissionais que diariamente estão em contato no ambiente hospitalar, no cônjuge, nos 
filhos, em membros da família extensa e em amigos. 
As formas de provisão de apoio nessa transição entre necessitar e realizar a 
traqueostomia podem ser através de conversas, palavras de afirmação, orientação e ensino de 
habilidades para o cuidado com a traqueostomia, compartilhamento do cuidado, visitas 
periódicas, recursos financeiros e ligações telefônicas. 
O apoio recebido por parte do cônjuge e de membros da família extensa foi de 
caráter instrumental e psicológico. Familiares como mães e cônjuges supriram demandas 
materiais relacionadas aos cuidados com os outros filhos. Outros membros, como cunhadas e 
tios, promoveram a realização de tarefas domésticas como lavar as roupas, limpar a casa e 
preparar refeições. O apoio psicológico foi oferecido por meio de ligações diárias de alguns 
avós da criança, que mesmo estando longe externavam seu interesse e preocupação com o 
estado de saúde do neto e com a família, demostrando afeto, companheirismo e se apresentando 
prontos a ouvir as queixas e inquietações. 
 
“Mudou porque eu tinha outro filho, e ele ia pra escola, daí tivemos que 
trocar totalmente o ritmo. Meu marido já teve que tomar um pouco mais 
à frente do meu filho. [...] e eu tenho uma cunhada que me ajudava [...] 
ela ia lá em casa e lavava algumas   roupas, fazia uma comida.” (Natália) 
 
“Mudou bastante, eu tinha que chamar minha mãe para olhar minhas 
crianças.” (Neide) 
 
“O avô paterno é compreensivo e preocupado com o Leandro, ele ligava 
diariamente para saber como ele estava.” (Wilma) 
 
As principais dificuldades, medos e inquietações das famílias, após a realização da 
traqueostomia estão relacionadas aos cuidados diários com o dispositivo e as mudanças na 
forma de realizar a higiene pessoal da criança traqueostomizada. Com o intuito de sanar as 
dúvidas e ensinar os cuidados necessários para manutenção da traqueostomia, a equipe de saúde 
passava instruções a respeito dos cuidados para os acompanhantes das crianças, em sua maioria, 





“Então, aqui (no hospital) eles deram apoio, passaram as instruções, 
eles falaram que se não conseguisse era para voltar que eles explicariam 
novamente.” (Wilma) 
 
“[...] então, foi bem difícil, as enfermeiras começaram a me ensinar no 
hospital para podermos ir para casa.” (Francisca) 
 
A introdução ao processo de treinamento dos cuidados foi marcada pela angústia 
das mães e avós, pois estavam sofrendo com a realidade e a pressão causada pela 
obrigatoriedade de aprender a realizar os cuidados diários, algumas sentiam repulsa por efeito 
das secreções e outras ainda não haviam se desligado da dificuldade em aceitar que sua criança 
possuía a traqueostomia. 
 
“Meu medo era aspirar, meu medo era isso... acontecer alguma coisa 
com ela, meu medo era esse.” (Natália) 
 
“Os médicos falavam que eu tinha que aceitar... que pra mim aceitando 
seria mais fácil para cuidar dela. Eu falei: eu aceito uma parte..., mas 
falar eu aceitei, aceitei não, tá mexendo muito comigo, eu choro 
bastante.” (Maria Clara) 
  
Muitos obstáculos ainda eram vivenciados, principalmente, durante a realização dos 
cuidados com a traqueostomia, pois havia insegurança e receio em machucar a criança. Por 
vezes, os medos são tão intensos, que algumas delas ficam em estado de pânico e sentiam 
tremores durante o procedimento. Nesses períodos, recebiam o apoio e incentivo dos 
enfermeiros, o vínculo e aproximação dos profissionais auxiliam no encorajamento das 
famílias. 
 
“Para mim foi muito difícil, eu começava a tremer e não dava conta. 
Elas (enfermeiras) vinham e falavam comigo. Na verdade, eu demorei 
muito pra apreender.” (Maria Clara) 
 
Ao realizar a traqueostomia, as mães e avós percebem o apoio recebido dentro da 




sozinhas e que podiam contar com membros da família extensa ou com o cônjuge, para 
organizarem algumas demandas impostas pela doença. Entretanto, outras não obtiveram apoio 
dos membros familiares, percebendo que muitos deles estavam ausentes. Algumas mães e avós 
relatam que não puderam contar nem mesmo com o apoio do pai da criança. O distanciamento 
de alguns pais estava relacionado ao encarceramento pelo sistema prisional, outros ao 
rompimento do relacionamento do casal, que culminou em total afastamento do envolvimento 
afetivo e das responsabilidades de caráter legal e financeiro. Essa situação agrava a sensação 
de isolamento e sobrecarga das mulheres que assumem integralmente o cuidado da criança. 
 
 “Eu lembro de um episódio aqui no hospital que foi muito chato. 
Leandro tinha saído da UTI e estava na enfermaria, então, chegou a 
família paterna para visitar... teve um problema, o Leandro passou mal. 
Eles foram embora e nos deixaram sozinhos no desespero.” (Wilma) 
 
“Depois que o Leandro colocou a traqueostomia o pai dele não foi 
mais visitá-lo.” (Wilma) 
 
Mediante a falta de pessoal para ajudar nas demandas de transporte, de cuidado com 
os outros filhos e da criança traqueostomizada, no período de hospitalização, por vezes, tornava-
se necessário o afastamento do cônjuge de suas atividades remuneradas, para suprir esse apoio.  
Dessa forma, percebem que apenas a rotina do sistema familiar sofreu alteração, e que a família 
extensa continuava na mesma dinâmica. 
 
“No início era bem corrido e mudou muita coisa na nossa vida, na 
verdade, só eu e o pai dela que tivemos essa correria, mais ninguém [...] 
nem a avó dela teve ou minha mãe tiveram, cada uma teve sua casa, 
cada uma teve sua vida. Era eu e ele lá, somente a rotina minha e do 
meu marido que mudou. A minha mudou ainda mais.” (Mariana) 
  
“Não tive apoio da família... na verdade éramos só eu e o pai dela.” 
(Maria Clara) 
 
“[...] porque meu marido ficou afastado do trabalho para me ajudar. Aí 




o carro, porque era mais rápido e mais fácil também, porque depender 
de ônibus é uma loucura.  Ficava caro a gasolina.” (Natália) 
 
Ao redirecionar a criança para a enfermaria, se permitia que o acompanhante ficasse 
tempo integral. Algumas das mães e avós, que acompanhavam essas crianças, sentiam-se 
sozinhas, pois o cônjuge não conseguia ir todos os dias ao hospital para compartilhar os 
cuidados e os membros da família extensa não se disponibilizaram em suprir essa demanda 
durante a hospitalização. Muitos familiares justificavam o distanciamento por morarem em 
outras cidades do interior do estado. 
 
“Sempre foi eu, tudo foi eu que fiz com ela. Ela ficou cinco meses 
internada aqui, ficou mais tempo na UTI e depois na pediatria. A gente 
podia dormir com ela.” (Natália) 
 
“Então, quando ela fez (a traqueostomia) eu passei bastante apuro, na 
verdade ela teve uma internação muito longa, ela ficou nove meses 
internada aqui, foram cinco meses na UTI e mais quatro na enfermaria. 
Nesse período, eu estava sozinha, porque o pai dela estava preso.” 
(Daniela) 
 
“Não tive apoio da minha família... Minha mãe veio vê-la apenas 
quando ela nasceu. Eles moram em São Paulo.” (Janaína) 
 
A complexidade do ambiente hospitalar e dos procedimentos relacionados aos 
cuidados diários com a traqueostomia, mesmo que realizados pela equipe de enfermagem, 
somado ao estado de saúde da criança, contribuíam para o não envolvimento familiar no 
compartilhamento dos cuidados durante a hospitalização. 
 
“No hospital, as outras pessoas não tinham coragem de vir para ficar 
com ela, só meu marido mesmo. Minhas irmãs vieram, minhas 
cunhadas, minha sogra, mas vieram só olharam ela um pouquinho e 





Por outro lado, sentiam-se apoiadas pela equipe médica, de enfermagem, assistente 
social e psicologia. Além disso, algumas mantinham, diariamente, comunicação com as 
equipes, com outras mães de crianças traqueostomizadas, com o cônjuge e com alguns 
familiares como sogras e cunhadas. Assim, algumas delas se sentiam encorajadas e já 
começavam a perceber o alívio e conforto proporcionado por esse apoio. 
 
“Fiquei muito mal, mas lá no hospital tinha a psicóloga que veio 
conversar comigo. Foi me acompanhando (mãe se emociona bastante) 
... assim, enquanto eu estava lá, né! Mas é porque na época ela (a 
criança) estava no convênio ainda.” (Francisca) 
 
“Quem ajudou a gente foi a equipe do hospital, onde ela fez a cirurgia 
e querendo ou não eles ajudaram bastante a gente; conversaram, 
chamaram a psicóloga e a assistente social para conversar com a gente. 
Os médicos estavam sempre de cima pra conversar até sair do hospital. 
Todo dia, eles chamavam a gente pra ver como a gente estava 
reagindo.” (Maria Clara) 
 
No decorrer do processo, as famílias reconhecem que os médicos e os enfermeiros 
foram os profissionais que estiveram mais próximo, orientando e aconselhando. Atuando, 
principalmente, no esclarecimento de dúvidas e amenizando os medos e o estresse enfrentado 
ao longo do tratamento. Muitos profissionais dedicavam tempo no ensino e auxilio das 
atividades de cuidado, estabelecendo vínculos entre os profissionais e as famílias, à medida que 
tentavam diminuir os medos e as ansiedades, encorajando-as aos cuidados da criança com 
traqueostomia. 
 
“No começo eu tive medo de machucar ela durante os procedimentos, 
mas eles me disseram que não machucava, que causava apenas 
incomodo. Tinha medo da traqueostomia sair quando fossemos para 
casa..., mas eles me falaram que não sai facilmente.” (Janaína) 
 
“Recebemos ajuda dos médicos, ficamos bem próximo com alguns 
médicos. Eu acredito que a gente teve até mais apoio do que outras mães 




A alta da criança estava relacionada a melhora significativa do quadro de saúde e a 
capacidade da família em realizar os cuidados diários com a criança traqueostomizada. Em 
alguns serviços, os cuidados eram transmitidos para os pais diariamente, à proporção que a 
equipe os realizava na criança. Os requisitos para alta em todas as instituições que as crianças 
do estudo tiveram acesso foram os mesmos, os familiares deveriam ter total habilidade em 
executar as atividades de manutenção da traqueostomia e protocolos em caso de emergência. 
Entretanto, houve variação na forma de averiguação dos conhecimentos. Em alguns serviços, o 
critério para a alta era a observação por três dias de cuidados integrais realizados pelo 
acompanhante que recebeu as instruções, outros disponibilizaram a possibilidade de treinar 
mais de um acompanhante, no entanto, essa não foi a realidade de todas as famílias. 
 
“Eles demoraram dar alta para ela por causa de mim, porque eu não 
sabia cuidar e tinha muitas dificuldades, mas eles me ensinaram. Tinha 
uma médica e uma enfermeira lá pra ensinar, agora o pai dela aprendeu 
rápido, ele só de ver fazer já aprendia.” (Maria Clara) 
 
“Só tive alta quando estava aprendendo a aspirar direitinho... Sabendo 
já fazer o básico.” (Neide) 
 
“Eles me treinaram, eu aspirava ela no hospital, dormi três noites lá. 
Ficava o dia todo em um quarto com ela para eles me avaliarem como 
se eu tivesse em casa. Eu cuidava dela sozinha. Como deu tudo certo, 
eles me deram alta.” (Janaína) 
 
As famílias que receberam todos ou parte dos apoios apontados, de modo geral, o 
avaliaram como muito positivo. Valorizam e verbalizam, que sem apoio, essa experiência seria 
muito mais penosa e árdua. Consideraram o apoio instrumental que receberam da equipe médica 
como fundamental para trazer equilíbrio emocional nos momentos de crise. Julgam como 
essencial o apoio psicológico e instrumental, que receberam do cônjuge e/ou familiares, tais 
como mãe, filho, cunhada, sogra, avó paterno e tios. 
 
“O apoio da minha mãe influencia em tudo praticamente, porque eu 




com ela, dos filhos, então, só dela estar perto, já está me ajudando.” 
(Neide) 
 
Está claro que o apoio social fornecido é significativo, porém nem sempre é 
constante e atende todas as necessidades das famílias de forma integral, podendo ser observadas 
limitações e restrições do apoio pelas famílias. 
 
“O apoio facilita, mas assim ... elas (cunhada e sogra) também têm 
medo né. Elas não são profissionais, eu não me sinto segura... Me sinto 
um pouco segura por ter pessoas do meu lado, mas não totalmente.” 
(Janaína) 
 
“A minha família estava passando por uma fase ruim, então, o que 
puderam fazer fizeram, mas foi mínimo.” (Karina) 
 
Ao realizar a traqueostomia, uma nova crise é instalada na vida familiar, e ela 
precisa se ajustar para suprir as demandas condizentes a essa fase. Garantir a provisão adequada 
de cuidados com os outros filhos, atividades domésticas de manutenção com a casa, orientações 
acerca das implicações da traqueostomia para vida da família e da criança, oferta de treinamento 
e encorajamento, foram as demandas essenciais levantadas pela família para este período.  
Baseado no Modelo de Apoio Social e suas dimensões(47), pudemos apreender que o apoio 
principal recebido, nessa fase, foi instrumental e psicológico, disponibilizado por alguns 
membros da família extensa e pela equipe de saúde. O apoio social recebido no momento dessa 
segunda crise é primordial para ultrapassar as dificuldades experienciadas e para que ocorra 





CONVIVER COM A TRAQUEOSTOMIA 
 
Saber da necessidade da traqueostomia e sua realização são momentos críticos e 
pontuais na vida das famílias. Neles, as famílias se viram imersas em situações angustiantes, de 
medo, incertezas, desafios e superação. Após um longo período, que pode ter durado dias ou 
meses, chega o dia da criança ir para casa com sua família, dando início a uma nova etapa: 
conviver com a traqueostomia. 
 Os sentimentos de satisfação e alegria se misturam a todos os outros vividos 
anteriormente, com a apropriação de forma integral dos cuidados diários, sem supervisão da 
equipe de saúde. A preocupação de não conseguir realizar os cuidados com a criança 
traqueostomizada ou que ocorra alguma intercorrência ou imperícia é uma constante na mente 
das famílias, pois mesmo após o treinamento oferecido, se sentem inseguras diante da 
responsabilidade. 
O conviver com a traqueostomia é desafiador para as famílias, uma vez que 
precisam lidar com as restrições impostas pela doença da criança e encontrar possibilidades que 
levem ao reequilíbrio, porém ainda existe instabilidade, gerando repercussões que estão 
atreladas ao processo de adaptação. Esse novo momento é caracterizado como a fase crônica 
da experiência(13), uma vez que representa uma maior estabilidade da condição da criança, e 
englobará as modificações na rotina, as dificuldades nos cuidados da traqueostomia, episódios 
pontuais de crise, e o retorno às atividades sociais. 
As crianças traqueostomizadas possuem muitas demandas peculiares aos cuidados, 
que requerem dos familiares determinação, periodicidade e vigilância. A manutenção e cuidado 
com o dispositivo são integrais, tornando-se necessário aspirar a criança várias vezes durante a 
madrugada, por exemplo, impossibilitando que o familiar atuante tenha uma noite de sono com 
qualidade. Aliado a essa atividade, existe a necessidade de se estar em vigilância e sensível a 
qualquer sinal de desconforto da criança, pois o choro é inaudível, potencializando o sofrimento 
das famílias. 
 
“Ah! É muito difícil... porque eu não durmo, tem que aspirar à noite. Eu 
tenho medo de dormir e não ouvir ela e ela encher de secreção, esse é 





Outra demanda inerente aos cuidados diários e cercada de inquietação e medo é o 
momento do banho. Algumas mães e avós não se sentiam preparadas e aptas para ele, assim 
uma solução paliativa foi recorrer a objetos que poderiam ajudá-las durante essa atividade, 
como banheiras e canecas, no entanto, para as crianças maiores, foi inevitável a necessidade da 
realização do banho no chuveiro, sendo que em ambos os casos, houve a entrada de água na 
traqueostomia, gerando uma situação de desespero e instantes de completa inércia, deixando-
as aterrorizadas. 
 
“Teve uma vez que fui dar o banho nela e entrou água dentro da traqueo 
e ela sufocou... eu fiquei com muito medo.” (Maria Clara) 
 
“Porque agora, como ela está grande, eu não consigo lavar a cabeça dela 
sozinha na banheira [...] eu tentei lavar com uma canequinha, mas foi 
tudo para traqueo e ela começou a afogar.” (Francisca) 
 
A vida social familiar também passa por muita transformação. Diferentemente da 
época sem a traqueostomia, atividades que antes pareciam simples, agora são obstáculos que as 
famílias precisam enfrentar ao conviverem com a traqueostomia. Os muitos artefatos 
necessários para os cuidados da criança e a frequência em realizá-los, em um local estável e 
com possibilidade de acesso à rede elétrica, as impedem de estar por longos momentos dentro 
de um ônibus, sendo ele o único meio de transporte de algumas famílias para levá-las às 
consultas médicas.  Em consequência dos impedimentos encontrados por essas famílias para 
saírem de suas casas com a criança traqueostomizada, muitas se afastam de atividades externas 
como visitas a casa dos familiares, idas ao shoppings e restaurante, inviabilizando atividades 
de lazer e entretenimento em família. 
 
“Eu moro em Campinas, mas de ônibus fica a 2 horas do hospital, não 
tem como vir com ela sozinha de ônibus para as consultas, porque não 
tem como aspirar ela no ônibus.” (Francisca) 
 
“No começo, a gente não conseguia sair sozinho com ele, sempre 
saímos de duas para uma levar a sacola com o aparelho e um monte de 




Frequentar creches ou escolas diariamente na fase infantil, pré-escolar e escolar, 
para essas crianças é algo que pode deixar de ocorrer. A longa hospitalização, a necessidade de 
inserção do dispositivo, as intercorrências ao conviver com a traqueostomia e a falta de um tutor 
habilitado na unidade escolar para realizar os cuidados com o dispositivo, despertam grande 
insegurança nas famílias em permitir que a criança volte para esse ambiente. Fazendo-se 
necessário recorrer a ordens judiciais para garantia de um profissional especializado nos 
cuidados. 
 
“[...] Alice não vai na escola, porque eu não sinto segurança, e a rede 
não me dá segurança de deixar ela sem ninguém com uma tutora, eu 
preciso disso porque se ela tirar a traqueo alguém tem que colocar.” 
(Karina) 
 
“[...] porque ela teve uma estenose subglótica de quarto grau, 
praticamente não passava nada de ar, então se obstruísse alguma coisa 
era muito perigoso e a escola era longe de casa. Então, eu falei pra 
doutora: eu não vou mandar ela para escola, porque eu não vou poder 
estar indo lá para aspirar ela [...] mas nos primeiros dias ela até tentou 
ir, só que daí andou entupindo umas duas vezes em casa comigo, 
imagina se acontece na escola.” (Daniela) 
 
“Ela precisa ter um cuidador na escola, mas pra ter um cuidador eu 
preciso entrar na justiça [...].” (Maria Clara) 
 
Durante o conviver com a traqueostomia, as famílias mantinham a supervisão total 
sobre os filhos e eram extremamente criteriosas, algumas crianças estavam restritas por seus 
familiares ao convívio com outras, pois tinham medo que durante as brincadeiras algo 
acontecesse a criança. Outras podiam usufruir da companhia dos irmãos em brincadeiras 
limitadas a área externa da casa, entretanto, sempre observadas pelas mães ou avós. 
 
“Então a gente tenta distrair a mente dela [...] a gente não traz criança 




criança querer mexer, tentar tirar ou bater a mão, alguma coisa, então a 
gente não arrisca.” (Maria Clara) 
 
“[...] eu fico bem atenta a tudo né, quando todos eles estão brincando, 
pra não pôr a mão, pra não por nada lá dentro, então, tem essas coisinhas 
que atrapalham um pouco.” (Neide) 
 
Algumas famílias possuem mais dificuldades em ajustar-se à nova condição e às 
demandas impostas por ela, não conseguindo se conformar com o conviver com a 
traqueostomia. Percebem diariamente as limitações que a criança passou a ter, definem a 
situação como algo terrível para a criança e sua família, e isso desperta nelas sentimentos de 
angústia e sofrimento. 
 
 “[...] está mexendo muito comigo, eu choro bastante. Ela era uma 
criança muito inteligente ia para a escola, agora ela não vai mais.” 
(Maria Clara) 
 
São muitas as concessões que as famílias foram obrigadas a obedecer para 
conseguir oferecer o suporte necessário à criança traqueostomizada. Para suprir as novas 
demandas que o conviver com a traqueostomia exige, o apoio que as famílias tiveram ao saber 
da necessidade da traqueostomia e ao realizar a traqueostomia precisa ser estendido para essa 
fase, pois algumas das necessidades de apoio permaneceram e outras foram modificadas e/ou 
intensificadas. Nas outras categorias, os tipos de apoio identificados foram o apoio na crise, que 
manifestou-se, principalmente, por meio de apoio instrumental e apoio psicológico. Contudo, 
o apoio diário, que será descrito a seguir, não esteve presente nas outras fases, pois está 
intrinsicamente relacionado ao conviver com a traqueostomia. 
O apoio diário refere-se a tudo o que é oferecido à família de forma que a ajude a 
enfrentar o cotidiano, ou seja, a rotina familiar sem nenhuma demanda adicional. Quando 
fornecido de modo contínuo, fortalece as interações sociais, despertando sentimentos de 
segurança nas famílias de crianças traqueostomizadas, tornando elas mais fortes e resistentes, 
capazes de suportar experiências estressantes e momentos de crise que poderão eclodir durante 
a adaptação da vida familiar. 
A insegurança de muitas das famílias é permanente no convívio diário com a 




normalidade é constante, entretanto, exige um tempo hábil para coordenar as demandas e 
adquirir o apoio necessário. 
Ao vivenciar essa experiência, as famílias receberam apoio instrumental e 
psicológico do cônjuge, dos filhos, de membros da família extensa como mães, pais, noras, 
sogras, cunhados, irmãs, de amigos e vizinhos, para suprir demandas materiais e emocionais. 
Entretanto, algumas famílias contavam apenas com uma ou duas fontes de apoio, que 
colaboravam e envolviam-se de tal maneira que as muitas demandas a serem atendidas 
poderiam sobrecarregá-las. 
 
“Minha irmã vai um dia sim e um dia não pra me ajudar [...] eu 
precisava de mais ajuda, mas eu também não posso sugar, porque eu sei 
que minha irmã também está cansada.” (Francisca) 
 
O início da caminhada do conviver com a traqueostomia é marcado pela busca por 
apoio para determinadas práticas do cuidado. A atividade que as famílias tiveram maior 
obstáculo em sua execução, sem nenhum apoio, foi a troca da fixação da traqueostomia. Nas 
primeiras semanas, essa era a atividade no cuidado da criança que mais gerava medo e 
desespero devido a possibilidade de retirada da cânula pela criança durante a troca. Algumas 
famílias procuraram remunerar profissionais habilitados para realização do procedimento. 
 
“[...] assim, nas primeiras semanas que eu fui para casa, para trocar o 
cadarço da traqueo eu precisei de alguém pra segurar, então, assim, eu 
tive que pagar uma enfermeira pra ir lá em casa trocar, porque eu tinha 
medo, eu não sabia, eu chorava achava que ia soltar.” (Francisca) 
 
Como citado anteriormente, o cuidado diário tornou-se custoso para realizar 
atividades de higiene com a criança traqueostomizada, as famílias solicitavam apoio para dar o 
banho e higienizar a cabeça, desembaraçar os cabelos, trocar a fixação da cânula e aspiração. 
Famílias que se relacionavam com seus vizinhos e tiveram esse apoio, se 
beneficiaram no momento de realizar o banho com higienização do cabelo, atividade que se 
tornara penosa, porém foi auxiliada e compartilhada, sendo limitada aos dias de visitação da 





“Eu encontro dificuldade agora para dar o banho [...] agora até pra lavar 
a cabeça dela eu preciso de ajuda, então, às vezes, eu peço para minha 
vizinha..., mas se não tiver ninguém aí eu não lavo a cabeça dela.” 
(Francisca) 
 
O apoio dos pais e irmãos, mais especificamente as mães e irmãs, foi percebido na 
realização das atividades de limpeza e manutenção do lar, pois as necessidades com a criança 
traqueostomizada consomem tempo e atenção, devendo ser priorizadas. As famílias também 
percebem que a condição da criança interfere na privacidade da família, evidenciada pela 
constante presença de outras pessoas na casa para promoção do apoio. 
 
“[...] às vezes, minha irmã vem e lava as roupas tudinho pra mim. Minha 
cunhada também me dá uma força, me ajuda. Elas falam se tiver 
precisando de alguma outra coisa é pra falar.” (Natália) 
 
“[...] era eu e ela, e no tempo que a gente foi embora, ela precisou ir 
com o oxigênio, então não podia ficar andando com ela, era só no 
quarto. [...] era eu e ela só no quarto, dava banhozinho nela ali (no 
quarto) mesmo, fazia tudo ali com ela...” (Natália) 
 
As mães e avós expressaram as dificuldades que encontram para levar a criança às 
consultas médicas e o apoio que recebem da família extensa, como sogra, cunhado e irmãs. Elas 
expressam que a provisão desse apoio está limitada apenas às ofertas de transporte para o 
ambulatório local da consulta. Contudo, se constrangem acerca do apoio fornecido pelos 
familiares, pelo fato desse apoio levar a uma escolha de prioridades e ser necessário abdicarem 
das próprias tarefas. 
 
“[...] inclusive minha irmã V. veio hoje comigo na consulta, ela nunca 
veio porque ela estava trabalhando, mas como ela saiu do serviço 
recentemente aí ela pode vir hoje comigo. [...] meu cunhado que trouxe 
a gente, mas assim para ele me trazer meu sobrinho teve que faltar 






“[...] que nem um dia de hoje, ele trabalha e eu não dirijo, ele vem trazer 
a gente então ele não vai trabalhar.” (Neide) 
 
Famílias residentes de cidades do interior, que não conseguiram esse apoio nos 
familiares recorreram ao apoio disponibilizado pelas prefeituras de suas cidades. Os carros das 
prefeituras as levavam até as consultas e ficavam à espera. Entretanto, era de suma importância 
solicitar com antecedência o dia da consulta na unidade de saúde mais próxima, caso contrário, 
esse apoio não seria viável. 
 
“[...] eu tenho que conversar com a assistente social pra ver se ela 
arruma um carro pra levar a gente embora ou arruma algum dinheiro 
pra gente chamar um carro, porque ela não pode ir de ônibus [...]as 
outras vezes, eu vim no carro da prefeitura. Ontem, eu fui no posto pra 
tentar conseguir um carro pra poder vir hoje, mas eu não consegui.” 
(Maria Clara) 
 
A doença da criança também repercute no aspecto financeiro da família, pois houve 
o acúmulo e acréscimo de muitas despesas voltadas ao transporte para realização do tratamento, 
pois mesmo recebendo o apoio dos familiares para irem às consultas, na maioria dos casos é 
necessário que arquem com os custos. Há também gastos adicionais com as contas de energia 
elétrica, devido as várias aspirações diárias, com os materiais de consumo para manutenção do 
dispositivo em razão da limitada quantidade disponibilizada à cada família pelas unidades de 
saúde, com os remédios e alimentos específicos não encontrados na rede de saúde. O impacto 
financeiro não permite que algumas mães e avós continuem ausentes de suas atividades 
remuneradas, forçando-as deixar a criança traqueostomizada em creches, contudo, as crianças 
não são aceitas. Uma alternativa, que algumas mães e avós encontram, é deixar a criança aos 
cuidados de parentes, como avós, noras e filhos, para trabalharem nos fins de semana. 
 
“A minha maior dificuldade é de condução. Que nem hoje eu vim, mas 
meu cunhado está desempregado aí eu tenho que colocar gasolina. E é 
caro.” (Francisca) 
 
“A V. coitada precisou trabalhar porque a gente estava passando 




remédios que não tem no posto, tem que comprar um leite também 
especial pra ele e é caro a lata e não tem no alto custo. [...] Tivemos um 
aumento muito grande de energia por causa do aspirador, por causa das 
roupas que sempre tem que lavar por causa da poeira.” (Wilma) 
 
“Eu que cuido dela todo dia, mas no final de semana a minha nora e o 
pai dela cuidam, para eu ir trabalhar.” (Maria Clara) 
 
O apoio instrumental referente a provisão de recursos financeiros, que essas 
famílias dispõem, são advindos de programas assistenciais do governo como o bolsa-família, 
secretaria estadual de saúde e colaboração de amigos e membros da família extensa, auxiliando 
com alimentos e dinheiro. Todavia, algumas famílias têm como única fonte financeira o apoio 
do bolsa-família para arcar com todas as despesas e outras ainda estão à espera desse apoio. 
 
“Eu consegui o bolsa família que é R$ 175,00, que não dá pra nada. Eu 
estou esperando o INSS, mas não consegui marcar [...] minha mãe não 
tem condições de me ajudar, na verdade eu que ajudava ela ante de 
perder o emprego. Agora não dá pra trabalhar, a creche não aceitou ela, 
por conta da traqueo.” (Francisca) 
 
“Às vezes, me davam (amigos e familiares) uma lata de suplemento ou 
dinheiro pra comprar até eu conseguir da prefeitura, agora eu consegui 
tudo pela prefeitura então, tá todo mundo sossegado. Meu sogro 
também me ajuda bastante.” (Karina) 
 
Os familiares e amigos fornecem apoio para reestruturação do sistema familiar, 
ajudam a suprir as demandas práticas, materiais e financeiras, essenciais para o tratamento da 
criança traqueostomizada. No entanto, esse apoio recebido pelas famílias nem sempre é 
contínuo, podendo variar de acordo não com a necessidade de provê-lo, mas sim com as 
possibilidades de provisão, pois as fontes de apoio possuem muitas ocupações como trabalho, 
atividades com os filhos, com a casa e prioridades pessoais, podendo se afastar. Dessa forma, 
as famílias de crianças traqueostomizadas, percebem que precisam se organizar para 





“[...] eu fui atrás de uma amiga que era enfermeira, porque era tudo 
muito novo e eu tinha medo, ela não pode, aí eu falei sou eu mesmo e 
sou eu mesmo.” (Karina) 
 
“Se minha irmã não me ajudasse eu não sei o que iria acontecer. Mas 
eu ainda sinto muita falta de ajuda. [...] quando eu peço as coisas, ela 
fala que não pode, ou que tem compromisso. Então, eu sei que ela 
também está cansada, e eu nem jugo ela também, porque a filha é 
minha. É puxado e eu sinto falta de apoio sim.” (Francisca) 
 
Com a escassez ou redução na provisão de apoio algumas demandas acabam sendo 
não atendidas. As mães e avós se queixam por não conseguirem realizar atividades do 
autocuidado, como arrumar os cabelos ou fazer as unhas. Encontram dificuldades em ir ao 
mercado, em razão de não ter o apoio oportuno. 
 
“[...] eu ainda sinto muita falta de ajuda[...]. Oh, meu cabelo, não 
consigo fazer meu cabelo, não consigo fazer unha, não consigo fazer 
nada, não consigo ir em um mercado fazer uma compra.” (Francisca) 
 
“[...] mas ninguém vai na minha casa me ajudar não, cada um tem sua 
vida!” (Mariana) 
 
Algumas famílias de crianças maiores identificam nelas um comportamento 
diferente do convencional durante o conviver com a traqueostomia, apresentando tristeza, 
desmotivação para a higiene pessoal e atividades diárias, distanciamento dos familiares, 
silêncio prolongado, despertando intensa preocupação com o estado emocional da criança. As 
mães e avós não sabem como lidar com essa condição e se sentem-se impossibilitadas de 
encontrarem solução sozinhas. Dessa forma, procuram encontrar no serviço público de saúde 
apoio psicológico. 
 
“[...] Por isso que eu precisava conversar com a doutora para tentar 
arrumar um psicólogo para ela, ela mudou muito, não gosta mais de 
conversar, às vezes, ela está em casa e não quer tomar banho ela não 





Diante da situação das crianças traqueostomizadas maiores, percebe-se a 
importância das famílias e dos profissionais trazerem explicações sobre o estado de saúde delas, 
sobre a necessidade e frequência do tratamento, dado que algumas crianças realizam os próprios 
cuidados com o dispositivo, e talvez pela falta de conhecimento a respeito das implicações que 
a ausência na realização dos procedimentos poderia gerar, acabam não dando a importância 
necessária. 
 
“Sim, ela mesmo que faz, ela pega a sonda em casa e dá uma limpadinha 
se tem alguma coisa pegando. Ela mesmo colocava inalação, sentava lá 
e fazia [...] é que ela começou abusar quando ela teve alta, ela começou 
abusar, ela achou que estava 100%, ela não tinha noção como seria se 
entupisse. Então, ela não fazia inalação, não colocava soro, porque tem 
que sempre colocar soro pra ficar úmido.” (Daniela) 
 
A traqueostomia da criança transforma o universo das famílias de forma 
permanente, gerando isolamento e separação social. Elas se privam de muitas atividades que 
antes participavam, como festas de aniversário, visitas aos parentes, festas comemorativas como 
natal, ano novo. As saídas agora são limitadas, pois suas vidas estão restritas os cuidados com 
a criança traqueostomizada. Percebem ainda que alguns familiares se afastaram depois da 
traqueostomia da criança. Essas situações associadas as dificuldades diárias despertam a 
sensação de estarem vivendo um pesadelo e o desejo de superação é intenso. 
 
 “É uma vida de isolamento e preconceito total... até mesmo o pai dele 
depois que ele colocou a traqueo ele não foi mais visitar.” (Wilma) 
 
“[...] afastamos porque pra gente nunca mais vai ser a mesma coisa 
como era antes... a gente saia a gente ia para o aniversário sem se 
preocupar ou para uma festa sem se preocupar, sem ter hora pra voltar 
porque ela estava bem. Agora não, agora a gente tem que pensar mil 
vezes quando uma pessoa convida a gente pra sair. Esse é o primeiro 
natal que ela está desse jeito, e vai ser bem mais complicado pra sair 
com ela, pra ir comemorar o natal na casa de alguém, vai ser o pior 




que eu mais quero é ver ela bem, não vejo a hora de acabar esse 
pesadelo. Parece que é um sonho onde eu não acordei.” (Maria Clara) 
 
O conviver com a traqueostomia, embora considerado como um momento de maior 
estabilidade comparado às etapas anteriores na trajetória da doença, não exclui a possibilidade 
quase certa de haverem crises durante a jornada. Problemas como infecções do sistema 
respiratório acarretam em dias de intensos cuidados de aspiração da traqueostomia ou até 
mesmo recorrentes hospitalizações da criança. Intercorrências que ocorrem no momento de 
realização dos cuidados com o dispositivo, como a retirada da traqueostomia pela criança. Os 
dias chuvosos também são considerados momentos de crise, pois as famílias ficam 
impossibilitadas de sair com a criança e temem que ocorra queda da energia, impedindo a 
aspiração do dispositivo e apesar do treinamento hospitalar, momentos assim são altamente 
desencorajadores. 
 
“[...] quando eu fui trocar o colar ela chorou muito, ficou quase roxa... 
eu fiquei desesperada, sabe... Foi a primeira dificuldade depois que ela 
foi pra casa. Essas intercorrências e, assim, que fala né... me deixam 
muito insegura, mesmo com o treinamento eu acho que nunca vou saber 
o que fazer nesses momentos.” (Janaina) 
 
“Um dia difícil é quando ela está doente, porque daí eu não durmo, 
penso que ela vai ficar internada [...] e os dias de chuva, porque o único 
lugar que eu consigo ir com a Emanuele é na praça, que é 10 minutos 
da minha casa de ônibus, aí eu já aspiro antes. Mas ai, se tiver chovendo 
e eu precisar comprar alguma coisa ou pagar uma conta, aí eu não 
consigo sair com ela de casa. Dia de chuva pra mim é o pior dia, eu fico 
presa com ela em casa e eu tenho medo de acabar a energia e precisar 
aspirar. É complicado...” (Francisca) 
 
“Um dia de crise é um dia fazendo várias vezes aspiração, fazendo 
inalação, nebulizador ligado, [...] O dia que ela tirou a traqueo a 
primeira vez que eu coloquei e eu não sabia se estava certa ou não eu 





Apesar de todas as dificuldades encontradas algumas famílias sentem que 
começaram a adaptar, possivelmente ligada a obtenção de habilidades no cuidado com a 
criança, ao apoio fornecido pelos familiares e equipe de saúde, ao mobilizar recursos que 
auxiliam na batalha diária enfrentada, aos aconselhamentos fornecido pela equipe de saúde, 
geralmente orientando a voltarem a ter uma vida social normal e permitirem que a criança volte 
à escola e a relacionar com outras. 
 
“[...] o médico falou que não tem que ter medo que tem que deixar, que 
ela tem que voltar para escola, tem que fazer atividade de criança”. 
(Maria Clara) 
 
“Mas hoje ela tá [...] isso daí pra mim não é nada. Tem hora que eu nem 
lembro que ela tem (traqueostomia).” (Daniela) 
 
Mesmo a traqueostomia da criança impondo modificações, após meses, algumas 
famílias  consideram que não acarretam grandes problemas em sua rotina, e se sentem aptas 
para, aos poucos, promoverem atividades de entretenimento em família, fazer novos planos, 
estudar e nessa dinâmica percebem que, podem redefinir o conceito de normalidade em suas 
vidas, voltando a estabelecer um equilíbrio entre as relações intra e extra familiares, e também 
entre as atividades cotidianas da família e os cuidados com a traqueostomia. Um momento 
marcante é a reestruturação do relacionamento conjugal e rotinas noturnas, pois, em alguns 
casos, foi adotado dormir no quarto da criança para facilitar os cuidados e, assim, aos poucos 
atingirem o reequilíbrio familiar. 
 
“Se eu tiver que ir no Shopping eu não deixo de ir porque ela também 
tem que pegar uma resistência eu vou e levo ela. Se eu tiver que ir no 
mercado, antes eu não levava ela, hoje eu já levo, porque ela não usa 
mais o oxigênio eu não preciso mais ficar levando o aspirador.” 
(Mariana) 
 
“Até o primeiro mês mudou muito, não pode isso, não pode aquilo, 
agora não mudou nada, (mãe fala com ênfase), a gente vai na piscina, a 




[...] do restante minha vida não mudou em nada [...] Só que tive que sair 
do trabalho para cuidar dela.” (Karina) 
 
“A traqueostomia mudou muito meu casamento, porque eu passei a 
dormir com a Amanda no outro quarto, até hoje a gente dorme separado, 
mas tem um relacionamento bom [...] planejo voltar dormir no meu 
quarto junto com meu marido.” (Mariana) 
 
Em todas as fases da doença, foram inevitáveis as marcas deixadas ao passar por 
cada etapa. A última fase e talvez a mais desafiadora, por ser a mais longa e em grande parte 
dos casos, não ter um período determinado para finalizar, leva as famílias ao nível máximo de 
superação, persistência, dedicação e amor. Ao longo do percurso, os conflitos poderiam impedir 
a percepção do amadurecimento. Algumas famílias tendem a ter maiores dificuldades em 
aceitar a condição da doença da criança, podendo apresentar grandes impedimentos para a 
adaptação, ou até mesmo impedindo que ela aconteça. Para continuarem no esforço pela 
adaptação, o apoio instrumental, psicológico, diário e na crise são fundamentais, pois enfrentam 
novos desafios repetidamente. Na fase crônica, os familiares mostram-se mais presentes quando 
comparado as outras categorias, motivados pela intensificação da busca por apoio requisitado 
pelas famílias de crianças traqueostomizadas. Entretanto, ao conviver com a traqueostomia, o 
apoio ofertado pela equipe de saúde diminui, ficando restrito apenas às consultas periódicas e 
domiciliares. Notou-se, ainda, a necessidade de apoio psicológico para as crianças maiores, para 
que possam assimilar a situação sem se sentirem inferiores as outras crianças de sua faixa etária. 
As famílias avaliaram o apoio na fase crônica como algo de suma importância e que 
a ausência dele tornaria a trajetória mais dolorosa e conflituosa, entretanto, gostariam que fosse 







Neste capítulo, pretendemos discutir as perspectivas das famílias de crianças 
traqueostomizadas sob a experiência vivida na trajetória da doença, com o propósito de 
compreender o apoio social necessário e recebido, à luz do modelo de Apoio Social e suas 
Dimensões(47) e por meio da literatura nacional e internacional relevante. 
Para compreender o apoio social de famílias de crianças traqueostomizadas, é vital 
conhecer a sua vivência, a forma como percorrem essa trajetória ao serem informadas sobre a 
necessidade da traqueostomia, bem como o momento da realização do procedimento e o 
conviver com a traqueostomia. Conforme já traçamos exaustivamente no decorrer do trabalho, 
tais etapas, caracterizadas como primeira crise, segunda crise e fase crônica, respectivamente, 
impõem sobre a família modificações profundas na rotina, sendo necessárias articulações e 
mudanças muito peculiares a cada fase na tentativa de reorganizar o sistema familiar. 
Saber da necessidade da traqueostomia foi desvelado pela família como sendo um 
momento terrível. Sentimentos de angústia, desesperança, sofrimento e sonhos quebrados 
foram trazidos pelos participantes, evidenciando que entrar no universo de uma família que tem 
uma criança dependente de tecnologia causa profundos impactos a todos os seus membros. 
Estudos com famílias de crianças dependentes de tecnologia, como traqueostomia, ventilação 
mecânica, gastrostomia, hemodiálise, apresentam que a necessidade de uma tecnologia para 
garantir a sobrevivência da criança desencadeia profundas mudanças na estrutura familiar, 
evidenciando sentimentos similares aos do nosso estudo(11,61-62). 
Entretanto, tais sentimentos negativos não se limitam ao início da experiência. As 
famílias deste estudo descrevem contínuos sentimentos de choque, tristeza, incertezas, medo, 
negação e perda da autonomia ao passarem por cada fase dessa trajetória, iniciando ao 
receberem o diagnóstico até chegarem a fase do conviver com a doença, podendo eles serem 
amenizados ou não, de acordo com o nível de apoio recebido. As incertezas em relação ao 
estado de saúde da criança, ao longo período de hospitalização, a prematuridade do diagnóstico, 
a urgência para o procedimento, a vulnerabilidade da criança, a inserção do dispositivo como a 
única forma de recuperação, as implicações para a vida da criança e da família, despertam, em 
muitas famílias, pânico, desespero, assombro e negação, corroborando com a literatura que 
descreve um misto de sentimentos que famílias de crianças com doenças crônicas enfrentam ao 
serem informadas acerca da patologia e tratamento. Relatam que tais sentimentos limitam e 




Diante de todos os sentimentos relatados pelas famílias no nosso estudo e na 
literatura, foi possível compreender que elas possuem uma grande demanda por acolhimento e 
escuta terapêutica. Dessa forma, seria primordial a implementação de iniciativas, por membros 
da equipe de saúde, para criação de grupos de apoio, no intuito de promover espaços de 
interação que incluam escuta, cooperação e troca de experiências sobre cuidar de uma criança 
dependente de tecnologia. Essa estratégia auxiliaria no enfrentamento das implicações impostas 
pela condição da criança nos aspectos psicológicos e sociais das famílias. 
A traqueostomia desencadeia mudanças drásticas no sistema familiar. É notório as 
preocupações a respeito das limitações que o dispositivo trouxe para todo contexto familiar, 
nos discursos. Os sonhos e planos para o futuro da família foram modificados após a doença, 
impedindo as famílias de dedicar-se às atividades diárias, devido as várias demandas. 
A traqueostomia é um dispositivo tecnológico indispensável para a sobrevivência 
da criança com problemas respiratórios crônicos, que não conseguem desempenhar as funções 
vitais do sistema respiratório. Entretanto, cuidar de uma criança com traqueostomia é um 
processo multifacetado e complexo, que requer das famílias competências nas habilidades 
práticas, uma vez que a dependência tecnológica aumenta as demandas no cuidado, exigindo 
atenção integral em atividades como aspirar, alimentar e higienizar, disciplina e vigilância, sem 
impedir o desenvolvimento social, comunicativo e motor da criança(64-65). 
A necessidade de informação diante da patologia da criança é uma das principais 
demandas das famílias descritas neste estudo, pois muitas são as dúvidas e questionamentos 
advindos do diagnóstico e do tratamento da patologia, algumas famílias não possuíam qualquer 
conhecimento a respeito da doença da criança, fazendo-se necessário esclarecimentos pontuais 
sobre as intervenções apropriadas para melhoria do quadro. Além de todas as incumbências em 
relação a criança traqueostomizada e a manutenção do sistema familiar, outros anseios surgem 
em meio a primeira e segunda crise, relacionados com a exigência da apropriação dos cuidados 
para alta. Existe a necessidade de treinamento e planejamento para o momento da alta, porém 
o insucesso na preparação das famílias traz de volta os mesmos medos e instabilidades, 
concernente a possibilidade de que ocorra algum tipo de intercorrência ou imperícia no 
ambiente doméstico. 
Entretanto, as famílias alegam que recebem apoio informacional nesses momentos, 
mas que ele ocorre de forma rápida e pontual, sendo que fazê-lo de forma mais lenta e gradual 
é o mais indicado em vários contextos. Estudos vêm apontando sobre a importância em 
considerar o ritmo de processamento e assimilação de conteúdo das famílias acerca do 




mencionam obstáculo em apropriar-se de grande quantidade de informação 
acumuladamente(63,66-67). 
Mesmo com a existência de um treinamento de capacitação para alta da criança, 
ainda persiste a hesitação na realização dos cuidados sem a supervisão de um profissional. A 
literatura tem mostrado sobre a importância de estruturar programas de treinamento para 
famílias de crianças com doenças crônicas e dependentes de tecnologia, uma vez que lacunas 
no procedimento da alta são apontadas como desencadeadoras de readmissões hospitalar, erros 
de medicações, desencorajamento e aumento dos níveis de estresse familiar(65,68). 
Nesse sentido, um programa recente de apoio às famílias, no contexto da oncologia 
pediátrica, merece destaque. Com a proposta de melhorar o conhecimento e as habilidades de 
famílias, de crianças recém-diagnosticadas com câncer, ele reforça a importância em iniciar a 
capacitação para alta desde o momento do diagnóstico. O programa se baseia nas principais 
dificuldades relacionadas com a alta hospitalar em vários contextos de doenças crônicas e traça 
uma “rota de retorno para casa”, um trajeto que se avança de acordo com o cumprimento de 
certas etapas, denominado Road to Home. Didaticamente, foram utilizadas placas fixadas nos 
quartos, com design divertido, descontraído e de fácil entendimento sobre as etapas que teriam 
que percorrer, desde a admissão até a alta, assim, nenhuma informação relevante seria omitida. 
Como metodologias de ensino eram utilizadas estações para demonstração e realização de 
procedimentos em manequins. Foi observado que os sentimentos de insegurança, no momento 
da alta, estavam associados as deficiências no treinamento e planejamento para apropriação das 
habilidades, porém a preparação adequada promoveu um retorno seguro e confiante, 
diminuindo as chances de recorrentes internações.  No final, as famílias apresentaram alto nível 
de satisfação com o método de ensino e desejável competência na performance dos 
procedimentos(69). 
A insegurança no momento da alta está relacionada às deficiências no treinamento 
e na apropriação das habilidades associados a existência de um cotidiano desafiador e com 
intensas demandas de cuidado integral. A implantação de programas semelhantes ao Road to 
Home(69), no contexto de famílias de crianças traqueostomizadas, proporcionaria à equipe de 
saúde planejamento, gerenciamento de cuidados e instrumentos que assegurem que o percurso 
de informações relevantes, desde a admissão da criança até o momento da alta, seja 
efetivamente cumprido e caso fosse notado carências no aprendizado, poderiam haver 
momentos de reforço. Assim, a equipe de enfermagem, juntamente com os outros profissionais 
poderiam gerar melhores condições de ensino, utilizando recursos audiovisuais e manequins, 




Ao longo da caminhada do conviver com a traqueostomia, os desafios continuam, 
nas atividades de cuidado com a criança, nas tarefas rotineiras da família, no aumento dos gastos 
e sobrecarga de trabalho. Os outros filhos carecem de atenção e cuidados, as atividades de 
manutenção com o lar são intensas, as intercorrências, os gastos mensais extrapolados, as 
consultas agendas e de emergência, as recorrentes noites sem dormir, desencadeada pela piora 
do quadro de saúde, acarretam muitas implicações na vida diária familiar, isolamento social, 
sendo necessário apoio prático e informacional para organizar e administrar as demandas. Essas 
e outras modificações na rotina das famílias, também foram vistas em estudos com famílias de 
crianças dependentes de tecnologia(64,70-71). 
No entanto, no contexto internacional, como é o dos estudos supracitados, existe 
apoio profissional domiciliar diário para promover ajustamento familiar às demandas de 
cuidados com a criança, situação essa que, infelizmente, não encontramos em nosso contexto. 
No Brasil, o suporte domiciliar é regulamentado pela portaria nº 825, de 25 de abril de 2016 
que redefine a atenção domiciliar no âmbito do sistema único de saúde. A lei prevê que a 
atenção domiciliar está assegurada às pessoas que necessitem de atenção à saúde, tendo a 
função de promover autonomia as famílias e usuários. Pacientes traqueostomizados se 
enquadram nas modalidades de atenção 2 e 3, dessa forma, o serviço de atenção domiciliar 
deveria fornecer atendimento, de no mínimo, uma vez por semana a cada usuário(72). Entretanto, 
os procedimentos não têm sido conduzidos dessa maneira, e mesmo buscando a consumação 
dos direitos no judiciário, o processo é lento e as prerrogativas não são garantidas. Fazendo-se 
necessário que as políticas públicas que protegem o direto de atenção domiciliar a essa 
população de crianças dependentes de tecnologia sejam amplamente divulgadas, pois torná-las 
conhecidas poderá ajudar na sua implementação. Uma alternativa seria a implantação de novos 
serviços de apoio domiciliar, que não fosse apenas visitas semanais, mas que pudessem auxiliar 
na continuidade do cuidado diário daquelas famílias que ainda não estão adaptadas. 
Os momentos de intercorrências são desanimadores e assustadores, algumas 
famílias pensam que independente do tempo e treinamento nunca vão saber lidar. As principais 
situações apontadas foram na retirada ou obstrução da cânula, na entrada de água no dispositivo 
durante o momento do banho, modificação no padrão respiratório da criança, dificuldades na 
troca da fixação, impossibilidades em sair com a criança em dias chuvosos e falta de energia. 
Nessas ocasiões, as famílias recorreram às unidades de emergência mais próxima, mas 
destacavam o medo que sentiam caso o profissional que as recebesse não soubesse lidar com 





Um estudo internacional apresenta algumas intervenções para preparar as famílias 
para gerenciar possíveis intercorrências ou emergências clínicas que podem surgir na fase de 
convivência com a traqueostomia da criança. Simulação de alta fidelidade tem sido utilizada 
como metodologia de ensino, incluindo também materiais audiovisuais e impressos, 
treinamento para práticas de ressuscitação cardiopulmonares e cenários que reproduzem 
emergências relacionadas à traqueostomia. As discussões reflexivas após os cenários retomam 
pontos positivos e as áreas com potencial para serem melhoradas(73). 
Uma alternativa também sugerida pelas famílias e que poderia apoiá-las nesses 
momentos, seria o uso de ferramentas de compartilhamento de informação virtual, como mídias 
sociais, blogs e sites. Cada vez mais a internet tem sido utilizada por famílias de crianças com 
diversas condições crônicas e como meio essencial para auxiliar nos cuidados dessas crianças, 
podendo ainda se tornar um local onde as famílias possam trocar informações a respeito de 
alternativas terapêuticas, diagnósticos e, assim, aumentar a compreensão dos familiares e 
contribuir para reduzir o sentimento de insegurança ao lidar com alguma situação relacionada 
ao quadro de saúde da criança. É possível encontrar conteúdo específico para famílias de 
crianças com traqueostomia, vídeos explicativos e protocolos de cuidados, conferindo 
autonomia às famílias nas resoluções de problemas e troca instantânea de informações e 
experiências. Portanto, é relevante que os profissionais de saúde agreguem em suas práticas o 
universo virtual como possibilidade de suprir algumas necessidades das famílias acometidas 
pela cronicidade da criança, garantindo credibilidade, veracidade e consistência no teor dos 
dados(74-76). 
Um estudo americano, trabalhando o desenvolvimento de programas on-line para 
acompanhamento terapêutico, comparou a eficiência da consulta física com a on-line de uma 
clientela de pacientes infantil e adulto, e como resultado, foi possível identificar que ambos que 
passaram pelos acompanhamentos físicos e virtuais obtiveram resultados positivos, que 
trouxeram conforto e satisfação(77). 
No intuito de auxiliar o enfrentamento das famílias na realidade da doença crônica 
da criança, profissionais têm desenvolvido aplicativo de comunicação interativa de saúde 
específico para alguns contextos de doença, para melhorar a capacidade de gerenciamento das 
famílias. Esses aplicativos informacionais e suporte on-line, atendem necessidades de 
informação e apoio, não só das famílias, mas de crianças e jovens em situações de cronicidade. 
A sua utilização poderá aumentar a eficácia do cuidado clínico domiciliar, contribuindo para 




Outra demanda fortemente indicada pelas famílias deste estudo está associada ao 
desligamento da vida social. A dependência tecnológica da criança cria barreiras sociais, devido 
aos muitos artefatos necessários para os cuidados com criança, a frequência em realizá-los em 
local estável e acesso à rede elétrica, a vulnerabilidade do estado de saúde da criança, a 
dificuldade para o transporte e a falta de apoio. Todos esses pontos contribuem para que as 
famílias se isolem do convívio social(70,79). 
Os empecilhos para a volta das atividades escolares estão coadunados a falta de 
tutor habilitado para os cuidados com a traqueostomia, apesar de despertar insegurança nas 
famílias, muitas buscavam apoio nas instituições educacionais, no entanto, quase que na 
totalidade, as crianças não eram admitidas, aumentando os desafios para o retorno das mães e 
avós às atividades remuneradas, uma vez que foram impedidas de continuarem no exercício de 
suas funções regulares. Como consequência, involuntariamente a criança se isola, ficando 
impedida de participar das atividades voltadas ao desenvolvimento social e cognitivo, 
contribuindo para gerar mudanças negativas no comportamento das crianças traqueostomizadas 
maiores, fazendo-se necessária a busca por apoio psicológico. 
Para conseguir frequentar um ambiente escolar e não tendo recursos suficientes para 
a manutenção de um tutor habilitado para os cuidados com o dispositivo, as famílias precisavam 
recorrer ao judiciário. Mesmo após a solicitação e esclarecimentos a respeito dos riscos 
inerentes à falta do profissional, as famílias encontram resistências e morosidade no processo, 
que, na maioria das vezes, é desfavorável ao pedido. 
Diferentemente do quadro citado, buscando conhecer a experiência de vida de 
famílias de crianças dependentes de ventilação mecânica, um estudo de metassíntese apontou 
que a maioria das crianças frequentavam creches e escolas comuns ou especiais, acompanhadas 
por tutores treinados para os cuidados. As crianças expressavam satisfação em frequentar a 
escola, mantendo vínculos com amigos da mesma faixa etária, tendo ainda a oportunidade de 
frequentar lugares e realizar atividades diferentes de suas rotinas médicas e sentimentos de 
equidade diante de outras crianças, porém elas também se mostravam mais cansadas, pois para 
frequentarem a escola precisavam se adequar aos horários, como por exemplo, acordando mais 
cedo para realizar atividades terapêuticas necessárias. Lidam também com várias ausências nas 
atividades escolares, devido as consultas médicas e aos agravos no quadro de saúde(70). 
Nota-se que na nossa realidade existe uma dificuldade em se obter tutores 
habilitados para desempenhar atividades de cuidados e manutenção do dispositivo tecnológico 
no ambiente escolar, como já citado. Nesse sentido, uma oportunidade de atender a essa 




junto às prefeituras, promovendo treinamentos para capacitação de novos cuidadores e 
qualificar aqueles já existentes na rede. 
Para conseguirem lidar com todas as modificações e responsabilidades impostas 
pela patologia, o apoio instrumental foi fundamental, nas esferas práticas e informacionais, 
apoio psicológico, diário e nas fases de crise, no planejamento, organização e administração do 
sistema familiar. Nas fases de crise, foi suprido pelo cônjuge, filhos e família extensa, como 
mães, cunhadas e tios, principalmente, relacionados aos cuidados com os outros filhos e tarefas 
domésticas. 
O apoio informacional que as famílias com crianças dependentes de traqueostomia 
recebem apresentou-se por meio do contato e conversas diárias com membros da equipe de 
saúde durante a vivência em diferentes momentos na trajetória da doença. Por intermédio desse 
contato, as famílias compartilham suas inquietações e dificuldades encontradas após a doença 
da criança, por conseguinte, o apoio recebido contribui para redução nos níveis de estresse e 
ansiedades. Mesmo sendo essencial em todas as fases, o apoio informacional não foi relatado 
ser suficiente e satisfatório durante a trajetória, sendo ainda mais reduzido na fase crônica, 
restrito apenas às consultas periódicas e domiciliares. 
O apoio psicológico esteve presente no momento da necessidade e realização da 
traqueostomia, provido por profissionais habilitados, de maneira mais tímida por membros da 
equipe de saúde e pelas famílias. Estudos salientam que as famílias de crianças dependentes de 
dispositivos tecnológicos consideram-se apoiadas psicologicamente quando recebem da equipe 
encorajamento, palavras de afirmação e reconhecimento pelo trabalho executado(63,67,80). 
É importante que os profissionais de equipes multidisciplinares desenvolvam 
grupos de atenção e apoio para melhor amparar as famílias. Tais momentos permitiriam que 
todos expressassem suas dificuldades e sentimentos diante das experiências que vivenciam e 
desenvolvam uma relação de reciprocidade e confiança com a equipe e com outras famílias. 
Assim, o apoio fornecido traria estímulo e encorajamento no decorrer da experiência. 
Durante a fase de conviver com a traqueostomia, os familiares estiveram mais 
presentes na provisão do apoio diário, entretanto, não de modo contínuo, devido aos fatores 
naturalmente particulares das outras famílias, sobrecarregando o cuidador principal, em 
especial à figura feminina, cenário também amparado por trabalhos que abordam o contexto de 
doença crômica na infância(81-82). Faz-se necessário que os profissionais que se apresentam mais 
próximos das famílias conheçam as dinâmicas de funcionamento do sistema familiar, 
auxiliando na formulação de ações que direcionem a distribuição de papéis  no cuidado da 




criança traqueostomizada e inserindo-os no treinamento para apropriação das habilidades, 
desde a admissão da criança até o momento da alta, no intuito de diminuir a sobrecarga feminina 
ou do cuidador principal. 
Para se adequarem aos horários e demandas cotidiana da nova realidade, as famílias 
devem criar um novo sentido de normalidade para que, mesmo com todas as atividades de 
cuidado com a criança e com o sistema familiar, sintam-se adaptadas e com os desafios 
superados, a fim de, lentamente, voltarem ao equilíbrio familiar e social(64,70). 
Conhecendo as etapas do tratamento, as demandas vividas e as estratégias adotadas 
pelas famílias, a equipe de saúde apodera-se de ferramentas cruciais que, associado ao modelo 
de Apoio Social e suas Dimensões, possibilitam a criação de intervenções que amparariam nos 
apoios requerido pelas famílias. 
Assim, este trabalho, respaldado nesse modelo teórico e proporcionando um 
profundo entendimento do apoio social das famílias de crianças traqueostomizadas na trajetória 
da doença, pode orientar e guiar na elaboração de estratégias de avaliação e condutas 
personalizadas, construídas a partir das necessidades de cada família, que auxiliem na 





7. CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
A traqueostomia é um dispositivo tecnológico que gera intensas preocupações e 
demandas, devido a dependência da criança, exercendo modificações sobre todos os membros 
da família, porém a escassez de dados acerca do apoio social, de famílias que passam por essa 
experiência, precisam e recebem, induziu-nos a uma profunda investigação em conhecer o 
apoio recebido que auxilia no manejo das exigências impostas pela doença. 
O modelo de Apoio Social e suas Dimensões(47) permitiu, por intermédio das 
narrativas das famílias, desvelar a compreensão do apoio social dessas famílias ao longo da 
trajetória da doença. Aliá-lo às ideias apresentadas no modelo de Sistema Família-Doença(13) e 
organizar os dados coletados em função de cada etapa da doença na família foi uma escolha 
desafiadora, mas que gerou um entendimento muito mais claro e aprofundado acerca do quão 
particulares são as demandas em cada uma, bem como as possibilidades e ofertas de apoio 
social. Nesse sentido, a pesquisa qualitativa, enquanto delineamento emergente, que evolui à 
medida que os dados são coletados e analisados, consolida-se como opção válida e 
extremamente recomendada para responder a perguntas de natureza subjetiva, que requerem do 
pesquisador um ir e vir constante aos dados e à literatura. 
Compreender a experiência de apoio social em cada etapa que a família percorre 
pode contribuir para subsidiar novas estratégias para atender às demandas dessas famílias. 
Nesse sentido, a implementação de um programa estruturado, para evitar que as famílias voltem 
para casa com lacunas no conhecimento, deve ser observado por toda a equipe de saúde, 
evitando, assim, insegurança ao realizar os cuidados, recorrentes hospitalizações, riscos de 
comprometimentos no estado de saúde da criança e sobrecarga emocional na família, 
cooperando para que, aos poucos, consigam redefinir um novo jeito de funcionar e estar na 
família, atingindo o equilíbrio. 
Os resultados desta pesquisa apontam para a importância de intervenção no manejo 
e convívio das famílias de crianças traqueostomizadas, criando formas de ofertar o apoio social 
necessário e adequado, observando as particularidades de cada família. Como por exemplo, 
promover atividades de interação social com outras famílias que estão passando ou já passaram 
pela mesma experiência, criando grupos de apoio para reduzir o isolamento social familiar e 
compartilhamento de estratégias e habilidades. Aponta também para a urgência de pensarmos 
no ambiente virtual como uma janela de oportunidade para o trabalho do enfermeiro, que deve 
estar presente e aproveitar esse espaço e toda a possibilidade de troca, interação e oferta de 




Foi possível perceber que o direito da criança traqueostomizada de voltar às 
atividades escolares de forma segura tem sido negligenciado pela falta de tutor habilitado. Essa 
realidade tem gerado isolamento da criança, podendo ainda desencadear prejuízos em seu 
desenvolvimento social. Acreditamos que fica a cargo dos profissionais de saúde a orientação 
sobre a temática, bem como avançar nessa discussão em nível de políticas públicas, para apoiá-
las e encorajá-las a buscar a garantia por esses direitos. 
Para esta pesquisa, optamos por incluir apenas famílias de crianças previamente 
hígidas. Tal opção se deu mediante as considerações da banca de qualificação, e mostrou-se 
acertada à medida em que coletávamos os dados. Entretanto, o número de famílias que atendiam 
aos pré-requisitos no ambulatório de otorrinolaringologia pediátrica do hospital de estudo 
tornou-se reduzido em função desse critério, o que pode ser considerado uma limitação do 
estudo, bem como um estímulo para que novas pesquisas em contextos diferentes sejam 
realizadas com o mesmo fim, complementando e avançando os resultados aqui encontrados. 
Outra limitação do estudo foi referente a confecção dos instrumentos de avaliação familiar 
genograma e ecomapa, pois algumas famílias não possuíam integralmente as informações 
requeridas, consequentemente, alguns instrumentos apresentam somente informações 
relacionadas a estrutura familiar paterna ou materna da criança. 
Além disso, também podemos indicar como perspectivas para futuras pesquisas o 
desenvolvimento e implementação de programas similares aos que tem sido empregado nos 
contextos internacionais, incorporando simulação ao processo de educação, para suprir 
demandas informacionais e instrumentais, desde a admissão até a alta de crianças dependentes 
de tecnologia. Recomendamos ainda, pesquisas que repensem formas de melhorar a vida de 
crianças traqueostomizadas, marcada pelo isolamento social, pelas dificuldades em lidar com 
as alterações na imagem corporal, caracterizada pela presença do ostoma, pelas alterações na 
produção vocal, pelas modificações na rotina e limitações impostas pelo dispositivo.  
A experiência de conviver com famílias de crianças traqueostomizadas no serviço 
de otorrinolaringologia pediátrica, possibilitou conhecer as muitas dificuldades que as famílias 
enfrentam diariamente, a luta para proporcionar que suas crianças realizem os tratamentos 
médicos, as renúncias para acompanhá-las, a valorização de cada progresso no tratamento e no 
desenvolvimento psicomotor, as dificuldades para assegurar seus direitos, entre outros. Foi 
possível identificar o quanto careciam de atenção nos momentos de conversas, descrevendo as 
dificuldades, desafios e formas que adotaram no percurso da trajetória. Esses momentos foram 
cheios de significados, que ficarão guardados em minha memória. Ver cada família vivendo 




normalidade, modificou minha essência quanto enfermeira, me fez querer agir, ser essa fonte 
de apoio em que ela, efetivamente, possa se apoiar. Ao terminar este processo de trabalho, penso 
que não podemos observar essa realidade, repleta de demandas e de histórias de superação, e 
não nos movermos em direção a avançar no conhecimento, buscando estratégias efetivas de 
avaliação e intervenção para que ela possa seguir sua jornada de uma forma menos sofrida.  
É evidente a necessidade de se repensar sobre as ações de cuidado prestadas a essas 
crianças e suas famílias, e que tais reflexões invoquem, acima de tudo, a mudança da prática, 
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9.1. Anexo A - Instrumento para coleta de dados 
 
Ficha para identificação  
 
Nome da criança: ___________________________________________________________ 
Data de nascimento da criança:________________________________________________ 
Diagnóstico: ______________________________________________________________                                                  
Data do diagnóstico: ________________________________________________________ 
Data da colocação da traqueostomia: ___________________________________________ 
Nome do Entrevistado (s):____________________________________________________ 
Data de nascimento do entrevistado:____________________________________________ 




Data da entrevista:_________________________________________________________ 






































































Rubrica do Pesquisador:______________________  Rubrica do Participante:_________________________ 
 
9.4. Anexo D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
Título da pesquisa: Apoio social de famílias de crianças traqueostomizadas. 
Nome dos responsáveis: Aluna de Pós-Graduação em Enfermagem, nível mestrado – Hellen Joyce 
Moreira Lemos Boaventura de Miranda e Prof.ª Dr.ª Ana Márcia Chiaradia Mendes Castillo 
(orientadora) – Faculdade de Enfermagem – Unicamp. 
Número do CAAE: 68086117.3.0000.5404 
 Você está sendo convidado a participar como voluntário de uma pesquisa. Este documento, 
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como 
participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador. 
 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se houver 
perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com o pesquisador. Se 
preferir, pode levar este Termo para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas antes de 
decidir participar. Não haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo se você não aceitar participar 
ou retirar sua autorização em qualquer momento. 
- Justificativa e objetivos: 
 A escassez de pesquisas nacionais que investigam o apoio social de famílias de crianças 
traqueostomizadas, as dimensões deste apoio para o enfrentamento das muitas demandas em 
relação ao cuidado e a dinâmica familiar é um dos fatores que desperta o interesse pelo estudo do 
tema. Além disso, contribuiremos com aspectos que auxiliarão futuras famílias no enfrentamento 
de problemas dessa natureza, na tentativa de deixar mais claro as contribuições do apoio social para 
saúde física e mental do indivíduo. 
- Procedimentos: 
 Participando do estudo você está sendo convidado a compartilhar sua experiência comigo, 
por meio de uma entrevista que começará com a seguinte pergunta: “Conte-me como tem sido sua 
rotina e de sua família desde o momento em que sua criança foi submetida ao procedimento da 
traqueostomia”. A entrevista poderá durar 30 minutos e será realizada no local e momento de sua 
preferência, em ambiente reservado e privativo. As falas durante esse momento serão gravadas e 
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armazenadas em local seguro, onde somente os pesquisadores responsáveis terão acesso e depois 
de dois anos a gravação será apagada. 
Desconfortos e riscos 
 Não há riscos previsíveis aos participantes. Esclareço que o participante é livre para recusar-
se a participar ou interromper sua participação a qualquer momento. A participação é voluntária 
sendo que você tem a plena liberdade em não participar, e a sua negação não lhe acarretará qualquer 
penalidade ou prejuízo. Para minimizar os desconfortos, as entrevistas serão realizadas em 
ambiente reservado e privativo, para identificação do participante utilizaremos um código de modo 
a preservar sua identidade. Poderão participar do estudo Famílias de crianças em uso de 
traqueostomia há, pelo menos, seis meses. 
Benefícios 
 Não haverá benefícios direto aos participantes, contudo sua participação poderá trazer 
benefícios coletivos, à medida que proporcionará conhecer o apoio social de famílias de crianças 
traqueostomizadas, podendo propiciar o enriquecimento e instrumentalização do enfermeiro em 
sua assistência, possibilitando intervenções que promovam melhorias no cuidado prestado a essas 
famílias. 
Acompanhamento e assistência: 
Caso você necessite de algum acompanhamento, durante a realização da pesquisa, você poderá ser 
encaminhado à psicóloga/assistente social do serviço. 
Sigilo e privacidade: 
 Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma informação 
será dada a outras pessoas que não façam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgação dos 
resultados deste estudo, seu nome não será citado. 
 Os resultados desta pesquisa poderão ser divulgados em eventos científicos, entretanto será 
mantido em sigilo sua identificação pessoal. 
Ressarcimento e Indenização 
 Não haverá ressarcimento pela sua participação na pesquisa, pois não terá nenhum gasto 
adicional. Vale enfatizar que o(a) senhor(a) tem direito à indenização, por parte do pesquisador, 
patrocinador e das instituições envolvidas, em caso de sofrer qualquer tipo de dano resultante de 
sua participação na pesquisa, previsto ou não no TCLE. 
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Em caso de dúvidas sobre a pesquisa, você poderá entrar em contato com as pesquisadoras: 
Hellen Joyce Moreira Lemos Boaventura de Miranda, pelo telefone (19) 982188485 e/ou e-mail: 
hellenjoyce2008@hotmail.com ou Profa. Dra. Ana Márcia Chiaradia Mendes Castillo, (19) 3521-
7443 e/ou e-mail anacasti@unicamp.br. Enfermagem -UNICAMP. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões éticas do estudo, 
você poderá entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da 
UNICAMP das 08:30hs às 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs na Rua: Tessália Vieira de Camargo, 
126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone (19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail: 
cep@fcm.unicamp.br. 
- O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP). 
O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo 
seres humanos. A Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP) tem por objetivo desenvolver 
a regulamentação sobre proteção dos seres humanos envolvidos nas pesquisas. Desempenha um 
papel coordenador da rede de Comitês de Ética em Pesquisa (CEPs) das instituições, além de 
assumir a função de órgão consultor na área de ética em pesquisas. 
- Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 
benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar e 
declaro que recebi uma via original deste documento, assinada pelo pesquisador e por mim, tendo 
todas as folhas por nós rubricadas. 
 
Nome do (a) participante: ______________________________ 
Contato telefônico: ___________________________________ 
E-mail (opcional): ____________________________________ 
___________________________________________________ Data: ____/_____/______ 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu RESPONSÁVEL LEGAL) 
- Responsabilidade do Pesquisador: 
 Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na 
elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. 
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo 
que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a 
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utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas 
neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
______________________________________________________ 
(Assinatura do pesquisador) 
 
